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Diagnos:

Lindrig utvecklingsstérning



Forord

Pa senare ar har en betydande 6kning av inskrivningen av aldre elever i sarskolan
agt rum i Stockholm liksom i landet i 6vrigt. Denna studie handlar om hur det
kan vara att fa diagnosen lindrig utvecklingsstorning i de sena tonaren eller som
ung vuxen.

En kartlaggning av hur manga ungdomar i lanet som fatt en sadan sen diagnos
har genomforts samt &ven en mindre intervjustudie om hur man som ung kan
uppfatta denna diagnos. Studien ar gjord inom Handikapp & Habilitering, Stock-
holms l&ns landsting.

Medel till studien har utgatt fran PickUp-anslaget for forskning och utveckling,
Stockholms lans landsting.

Stockholm i oktober 2007
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Sammanfattning

Studien handlar om hur det ar att fa diagnosen lindrig utvecklingsstorning i de
sena tonaren eller som ung vuxen. Syftet med projektet var att kartlagga hur
manga ungdomar som ar registrerade hos Handikapp & Habilitering och som fatt
diagnosen som tonaring och ung vuxen samt att studera hur dessa uppfattar den-
na diagnos. | kartlaggningsdelen anvandes en enkat som metod som skickades till
alla enheter. Resultatet i studien visade en stor 6kning av gruppen nydiagnostise-
rade ungdomar/unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning, vilket stdimde med
det allméanna intrycket. De flesta i kartlaggningen fick insatser fran barn- och
ungdomshabiliteringen, resterande fran vuxenteamen och kvinnorna var overre-
presenterade. Alla aldrar fanns men man ser att de flesta ar i 18-20-ars alder.
Ungdomar som &r fodda 1987 &r den storsta gruppen. Nastan alla hade fatt insat-
ser i form av psykosocialt stdd via psykolog och kurator. Aven foraldrarna hade
fatt stod i olika former.

Intervjudelen avsag att belysa sjalvbild méatt med skattningsskalan "Jag tycker
jag ar” och upplevelser av diagnosen med intervju. Att fa diagnosen lindrig ut-
vecklingsstorning ger upphov till tva olika slags upplevelser, inre psykologiska
och yttre sociala upplevelser. Ungdomar/unga vuxna upplever diagnosen som
lattnad, &r resistenta mot den eller att den k&nns deprimerande. Den sociala iden-
titeten som kommer fram i studien &r olika satt att anvanda sig av varden eller att
man fortsétter som vanligt eller upplever diagnosen som frammande (stigma). En
del hittar nya kamrater i sarskolan och far vidgade perspektiv. Studien bidrar for-
hoppningsvis till utvecklingen av insatser for ungdomar/unga vuxna inom habili-
tering och ger 6kade kunskaper kliniskt.
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Inledning

Pa senare ar har inskrivning av aldre elever i sarskolan okat betydligt. Elever som
har gatt manga ar i grundskolans vanliga klasser har skrivits in i sarskolan pa
hogstadiet eller gymnasiet. Fenomenet uppmérksammades i dagspressen av
Tideman (1995). | diskussionerna debatteras ofta metoder, resurser etc. men de
som verkligen berdrs kommer néstan aldrig till tals.

Utvecklingsstord ar ett kansloladdat ord. Hur upplever en tonaring, som kanske
har varit en svag men vanlig elev pa lag- och mellanstadiet, att fa diagnosen ut-
vecklingsstorning och som inte klarar vidare studier? Hur kanns det fér den som
inte lyckas uppfylla arbetsmarknadens htéga prestationskrav nar de testas och be-
doms som utvecklingsstorda trots att de har gatt igenom hela grund- och gymna-
sieskolan utan sarskilda anmérkningar?

Med hjalp av statistik kan man naturligtvis plocka fram siffror som visar pa det
Okande antalet nyinskrivningar i sarskolan, men bakom varje siffra finns en ung
méanniska som befinner sig i en ny och ovéantad situation och som behéver hjalp
och stod.

Ett litet barn med tidigt diagnostiserad utvecklingsstorning har lattare att accepte-
ra sin situation och kan med samhéllets hjalp utvecklas i sin egen takt. Men hur
upplever tonaringen de forandringar det innebar att fa diagnosen utvecklingsstor-
ning? Tonaren handlar ju om 6vergangen fran en tillvaro till en annan. Vad hén-
der med tonaringen som plotslig hamnar i en ny och okand tillvaro?

Dessa fragor har jag brottats med i min egenskap som barnpsykolog inom barn-
habiliteringen. Har handlade det inte om den for mig valkénda gruppen som hade
fatt diagnosen utvecklingsstérning under barndomen, utan en grupp ungdomar
som hade erfarenhet av att bade betraktas som sa kallat normala och som funk-
tionshindrade. Oftast hade de fatt diagnosen i skolan. Det innebar att de hade gatt
i en vanlig grundskoleklass och under senare delen av skoltiden flyttat till en liten
klass i sarskolan. | en artikel i Svenska Dagbladet (Atterstam, 1995) stod det att
den befolkningsandel som betraktats som utvecklingsstorda hade okat fran 0.7 %
till 2 %.

Jag ville ldra kdanna den har nya gruppen béttre och fa veta mer om vilka tankar
och reaktioner som vackts i den forandrade situationen hos dem som fatt diag-
nosen. Hur tanker foraldrar och anhériga kring detta? Vilket stod kan samhallet
erbjuda? Jag hoppas att undersokningen ska kunna bidra till utvecklingen av in-
satser for ungdomar/unga vuxna inom habiliteringen och ge Okade kunskaper,
som kan avvandas i kliniskt arbete.



Projektet har finansierats genom anslag fran Stockholms lans landsting, FoUU-
kansliet (Pick-up). Projektet foljer forskningsetiska principer i humanistisk-sam-
héllsvetenskaplig forskning som &r antagna av Humanistisk-samhallsvetenskap-
liga forskningsradet i mars 1990 och har godkants av den regionala forsknings-
etiska kommittén vid Karolinska Institutet.



Bakgrund

| detta avsnitt redogors for olika teoretiska forklaringsmodeller och centrala be-
grepp som ligger till grund for undersokningen. Undersokningen handlar om
ungdomar/unga vuxna och hur de upplever att fa diagnosen lindrig utvecklings-
storning under tonaren. Att fa en sadan diagnos under tonarstiden kan inverka
bade pa sjalvkansla och identitet. | detta avsnitt beskrivs forst inneborden av att
fa en diagnos generellt. Darefter diskuteras tonarstiden ur ett utvecklingspsyko-
logiskt perspektiv. Eftersom diagnosen framfor allt stéllts i skolan avslutas av-
snittet med en beskrivning av séarskolan och de fragor som sarskoletillhérigheten
kan ge upphov till.

Diagnos

Diagnosen frélser och férbannar, skriver Johannisson (2003). Diagnosen séger,
enligt Johannisson, nagot om hur patienten ska uppfatta sig sjalv och vilken upp-
fattning samhallet har om den sjuke. Den avspeglar ocksa tidsbundna forestall-
ningar om normalitet och m vilka sjukdomar som é&r varda att tas pa allvar. Hon
skriver att sjukdom i sig ar ett kulturellt definierat fenomen och en av de fa soci-
alt accepterade formerna av avvikelse som vi har. Johannisson sdger att det inte
finns nagra sjukdomar, bara uppfattningar och upplevelser av sjukdom. Det &r
svart att ringa till arbetet och séga att man &r trott eller ledsen. Man ar sjuk. Hon
séger att vi behover sjukdom som tillflykt och protest. Sjukdomen existerar forst
nar vi ar 6verens om det, genom att uppfatta, namnge och svara pa den, menar
hon.

Rose (2005) menar att vi idag lever i en starkt medikaliserad kultur genom att allt
fler livsfenomen dras in i den medicinska vérlden, betecknas med medicinska
namn och behandlas med medicinska medel. Hon ger exempel pa sadana naturli-
ga fenomen som betecknas som sjukligt idag t.ex. haravfall, mathallning, aldran-
de etc. Rose tar ocksa upp att barn i skolan numera i stérre omfattning behandlas
med ldkemedel. Skolan inriktade sig tidigare pa studiefostran och utbildning,
men nu & man mest intresserad av barnets bristande samspel med sin omgivning.
Barnens impulser och kénslor definieras som sjuka. Dd&rmed den Okade neuro-
psykiatriska diagnostiseringen.

Att fa en diagnos kan ocksa innebéra en form av beloning. Diagnosen erbjuder
mojligheter och privilegier i forhallande till medikaliseringen, som gér att man
aven kan langta efter en diagnos. En diagnos &r en forutséttning for att fa behand-
ling och tillgang till ratt resurser. Den sager hur samhallet ska uppfatta personen.
Med réatt hjalp och stoéd kan man underlatta vardagslivet.



Enligt Johannisson (2003) langtar alla efter en diagnos. Diagnosen ger bekraftel-
se infor omvarlden, arbetet, forsédkringskassan och det egna jaget. Hon sager att
diagnosen till och med kan skapa avlastning fran angest, ansvar och skuld och
kan fungera som insikt, trost och vinst, men ocksa som stigmatisering, forlust och
utanforskap. Diagnosen representerar, bade for patienten och for lakaren, en for-
klaring och ibland kan den ocksa innebéara beloning samt tillgang till behandling.
Viktigaste funktionen som en diagnos har, enligt Johannisson, &r att den satter
namn pa ett lidande. Den &r ett satt att forsta och forhalla sig till sjukdom eller
avvikelse vid en given tidpunkt, vid ett givet kunskapslage och i ett bestamt me-
ningsbarande sammanhang. Johannisson tar ocksa upp att diagnoser har olika
status, beroende pa hur kontroversiella de ar, vilken grupp som har diagnosen
och vilket kon eller vilken typ av symptom som forknippas med diagnosen.

Hackings (2000, ref. i Johannisson) framhaller interaktiva kategorier, "kategorier
som, nar de ar kanda och har bdrjat anvandas i institutionella sammanhang,
forandrar hur manniskor upplever sig sjalva och kan leda till att de utvecklar
kénslor och beteenden som atminstone delvis beror pa hur de har kategorise-
rats”. Kategorin och den kategoriserade kan alltsa vaxelverka. Diagnostiserad
som epileptiker, cancerpatient, autistisk blir individen en diagnos. Den bakom-
liggande neurologiska orsaken kan inte vara konstruerad, det kan finnas en be-
stamd, men annu sa lange okand orsak till autism. Experter och behandlingsstra-
tegier forstarker denna vaxelverkan. Johannisson (2003) menar att bade medi-
cinska diagnoser och sjalva sjukdomserfarenheten & mer an fysiologiska och
biologiska handelser i kroppen. Hon sager att de speglar samtidens sociala och
kulturella koder, varderingar och hotbilder, manniskosyn, klass- och konsstruktu-
rer. Namngivningen av diagnosen tycks vara sjélva kérnan.

Nilholm (2006) tar i samband med inkluderingsbegreppet upp att man maste ha i
atanke att kategorisering och diagnostisering av individer uppfattas som stigmati-
serande for barn och ungdomar. Enligt honom ska barns och ungdomars olikheter
ses som en tillgang och nagot som berikar skolan. Man maste ha betoning pa del-
aktighet och sarlosningar bor undvikas. Mycket pekar pa att det har blivit allt mer
accepterat att sortera barn och stélla diagnoser (Blom, 1999; Borjesson, 2003).

En diagnos sager nagot mer an ett kroppsligt tillstand, den &r ocksa socialt kon-
struerad och sager nagot om det samhélle vi lever i. Den sager hur individen ska
uppfatta sig sjalv och hur samhallet ska uppfatta individen. Diagnosen kan vara
en entrébiljett till extra resurser och behandling. Alla ar néjda, bade patient och
ldkare, man ar dverens om en diagnos. Den kan &ven ha en normativ innebord.
Behandlingen kan ju leda till att patienten till och med blir botad. Men det finns
ett villkor, man far ingen behandling utan diagnos. Att utreda vad det betyder ur
ett samhallsperspektiv ligger inte inom ramarna for denna undersdkning. Johan-
nisson (2003) skriver att nar diagnosen val finns, drar den till sig bérare av den
typiska symtombilden. Diagnoser skapar sina klienter. Men just genom att dia-



gnosen ocksa har sociala inneborder kan man anta att den far betydelse for hur
man upplever sig sjalv. Darfor ar det intressant att forsoka forsta vad en diagnos
innebar for ungdomarnas sjélvkénsla. Utvecklingsmassigt ar sjalvkanslan hotad
under pubertet och tonarstid.

Sjalvkansla

Sjalvkansla handlar, enligt Johnson (2003), om hur vi vérderar oss sjalva och vart
kansloméassiga forhallande till oss sjalva. Sjalvkanslan kan vara hog eller lag,
men den &r en relativt bestdende och stabil grundegenskap. Johnson pratar om
inre och yttre sjalvkansla och vad véxelspelet betyder for var dagliga anpassning.
Johnson definierar en stark sjalvkansla sa: En stark sjalvkéansla skyddar manni-
skan vid kriser och forluster i karlek och arbete™ (s. 39). Personen i fraga kan ge
och ta i relationer, ge stdd, sjalv ta emot hjélp, kan 6ppet visa sina kénslor, har en
stark integritet och kan sdga nej till andras patryckningar och forslag. En som éar
utrustad med en hdg yttre sjalvkansla ar aktiv, hogpresterande, soker garna utma-
ningar, satsar pa karriaren, ar ansvarsfull och vill utéka sin kontroll och sitt infly-
tande dver situationer och andra manniskor.

’Lag sjalvkansla ligger alltid i nagon grad bakom sociala och psykologiska pro-
blem som angest, depression, olika sorters missbruk, skolsvarigheter, valds-
beteende och sjalvmordsbenagenhet™ (Johnson 2003, s. 39). Utan en stark sjalv-
kdnsla blir man latt styrd av andra och vill vara till lags for att fa uppskattning
och bli accepterad. En Iag inre sjalvkansla kan 6kas och forstarkas. Johnson pa-
pekar att sjalvkénslan &r viktigare &n vi tror. Hon tar upp hur ungdomar &r ex-
tremt kansliga for omgivningens signaler och att de darfor anpassar sig till den
sociala koden, som latt kan omvandlas till ett socialt tryck. Anpassningen till
omgivningen ar nodvandig for att “bevara ansiktet” och paverkar bade identitet
och sjéalvvéarde. Det sociala maktspelet som ungdomar och unga vuxna deltar i,
kan antingen innebédra jamférande och accepterande eller avvisande och mobb-
ning. Ungdomen lar sig tidigt i dagens samhalle att du bara duger om du kan leva
upp till en viss standard. Det &r viktigt for sjalvkanslan att tillhéra och vara ac-
cepterad som en del av en grupp. Johnson berattar att &ven en person med stabil
grundsjalvkansla kan, under vissa omstandigheter, drabbas av en narcissistisk
kris, dvs. forlora sjalvfortroendet och kanna skam infér omgivningen. Det har
visserligen uppstatt en spricka i den sociala fasaden men grundsjalvkanslan ar i
behall. Johnson tar ocksa upp fragan om livsstress, dvs. svara handelser som for-
luster, sorger av olika slag och forandringar som leder till fysiologiska indikato-
rer pa hog stress. Stressen beror pa de krav pa anpassning som en stor forandring
alltid innebar. En god sjalvkansla stéttar individen inifran och bar honom eller
henne vidare, dven under svar stress. Antonovsky (1991) tar upp kanslan av me-
ning och sammanhang som grundldggande forutsattningar for manniskans halsa.
Nar en ungdom far hjélp att bearbeta sin diagnos far han/hon ater tillbaka kéanslan
av sammanhang genom att diagnosen blir begriplig och mojlig att gora nagot at.



Tonarstid

Tonarstiden ar turbulent och konflikter med foraldrarna 6kar, da man testar gran-
ser och vill bli mer sjalvstandig. Ungdomarna &r osakra pa om de duger som de
ar kroppsligt, utseendemassigt och socialt. Tonarstiden handlar i hog grad om
sjalvets utveckling och 6vergangen fran att vara barn till att bli vuxen. Det hand-
lar bade om den inre psykologiska kanslan av sjalvet och det yttre sociala arbetet
som ror identitet och roller. Ungdomen ld&mnar barndomen och beroendet av for-
aldrarna for att bli vuxen och sjélvstandig. Tonaringen lar sig interagera med
andra ménniskor och skapar en social tillhérighet utanfor familjen.

Mangs och Martell (1995) skriver att
vuxnas forvantningar pa vad en tonaring skall uppna tycks i stort sett vara
desamma idag som igar, sdsom:
e ett visst materiellt oberoende
e egna langvariga utomfamiljara relationer
e en plats i uthildningssystemet eller i arbetslivet
¢ relation till en partner av motsatt kon - solidaritet med samhallets regler
och normer
e formaga att kianna lycka i den varld som den unge varit med om att ska-
pa sig kénsla av sammanhang och mening i tillvaron”. (Mangs, Martell
1995, s. 229).

Vad hander nér alla forvantningar inte uppfylls till 100 %? Wrangsjo och Win-
berg Salomonsson (2006) beskriver hur tonaringar ofta, med blandade kénslor,
ser pa den vuxengemenskap de forvantas bli delaktiga i. Forfattarna tar ocksa upp
det faktum att det ar svarare att bli vuxen idag an tidigare. Unga vuxna flyttar allt
senare hemifran och kommer allt senare ut pa arbetsmarknaden. De séger i sin
bok att pa det har sattet har unga vuxna blivit en marginaliserad grupp. Dessutom
ar det sa att "ungdomligheten” kryper allt langre ner i aldrarna och har fatt en
okande attraktionskraft i allt hogre aldrar. De séger att identitetsutvecklingen
idag ar en komplicerad process som for manga kan det leda till en pataglig vil-
senhet.

Ett viktigt omrade nar det galler vuxenblivandet ar sadant som ror livsstilsfragor
och ungdomars/unga vuxnas relationer till andra manniskor. Daun (1980) talar
om att distansen till den nara omvarlden har 6kat. Han pekar pa ett nytt fenomen,
namligen att den moderna ménniskan i hogre utstrackning véljer vem han/hon
vill umgas med och det paverkar integreringsprocessen. Manniskor med liknande
arbeten och intressen valjer varandra och den likhet som uppstar mellan gruppens
medlemmar skapar trygghet, menar Daun (1982). Att ménniskor lever néra var-
andra betyder alltsa inte att de automatiskt lar kdnna varandra. Dagens individ-
orienterade sociala liv ar ett annat an gardagens. Gustavsson (1998) tar i sin stu-
die upp unga vuxna lindrigt utvecklingsstordas vardagstillvaro och séger att ”’den
fysiska narhet till vanliga méanniskor, som integreringen i skolor, bostadsomra-



den och pa arbetsplatser ofta medfort, inte namnvart behover paverka de inte-
grerades mojligheter till sociala kontakter med vanliga manniskor”. (Gustavsson
1998, s.17).

Kaplan (1987) skriver att tonarstiden ar en psykologisk process som pa ett eller
annat satt har att géra med puberteten. Puberteten ar ett biologiskt tillstand, det
kroppsliga. Under puberteten sker hormonella forandringar hos bade flickor och
pojkar som tar mycket kraft. Tondrstiden fungerar som en lank mellan barndom
och vuxenliv. Den &r en tid av aktiv nedbrytning och ateruppbyggnad som borjar
nér barnet kommer i puberteten och slutar nar barnet blivit vuxet. Tiden ar myck-
et stormig, med véxlande sinnesstamningar och talrika konflikter med omgiv-
ningen. Tonaringen kan kanna sig osaker pa sitt utseende och sitt upptradande,
kan standigt iaktta sig sjalv och domer sig sjalv litet for hart ibland. Cullberg
(1999) betraktar puberteten som en utvecklingskris.

Cullberg (1999; 2006) betraktar tonarstiden som ett bearbetande efterstadium, da
vuxenblivandet ska borja praktiseras och den véldiga syntesen mellan barndom
och vuxenvarld dger rum. Han havdar att det hér &r en period som innebdr om-
valvande forandringar i forhallandet till foraldrar, jamnariga och till den egna
kroppen. Ungdomen maste definiera om sig i sitt forhallande till foraldrarna. Ste-
get att klara sig utan foréldrarnas stdndiga insyn, att finna néarhet och distans till
foraldrarna kan bli problematisk. Cullberg talar om hur tonaringen ska kunna
vaga sig ut fran den skyddande tillvaron i kamratgruppen till heterosexuella en-
till-en-relationer. Nar man har kommit till slutet av fasen har tonaringen befast
sin personlighet och definierat sina varderingar och mal i foérhallande till sam-
hallet. Nu kan man vanda blicken framat, till skillnad mot tidigare nar malet var
att frigora sig fran det gamla. Han berattar att nu kan foraldrarnas auktoritet som
tidigare har bekampats, ater goras till en egen internaliserad auktoritet i modi-
fierad form.

Tonarstiden ar den period i livet da manniskan i mycket hogre grad &n tidigare
soker sig bort fran familjen for att fa nya intryck och kunskaper. Kamrat-
relationer blir mycket viktiga, forst med det egna konet, darefter jamnariga av det
motsatta konet. Ungdomen forsoker anpassa sig till olika situationer och prévar
olika roller utanfor hemmet. Den centrala uppgiften under tonaren blir den fort-
satta sjalvutvecklingsprocessen och skapande av identitet. Skillnaden mellan
sjalvkansla och identitet ar att "sjalvet” handlar om “ifranperspektiv”, utvecklin-
gen av en psykologisk kansla av sjélvet, medan man med identitet intar ett ut-
ifrdnperspektiv, dar det handlar om personens sociala identitet/roll (Cullberg
Weston, 2005). Bada dessa perspektiv kan svara pa fragan ”Vem ar jag?”, "Vil-
ken ar min identitet?”.



Identitetsutveckling

Homburger Erikson (1963 och 1969) har skrivit mycket om identitetsutveckling.
Han beskriver tonarstiden som existenskris, identitet kontra identitetsforvirring.
Under tonaren ska ungdomen fa en klarare syn pa sig sjalv och stka svar pa fra-
gan "Vem ar jag”? Erikson anser att identitetskris under tonarstiden &r ett nor-
malt tillstand da den unga manniskans identitet omprévas av henne/honom sjalv
och av samhillet. Resultatet av identitetskrisen ar att kraven som stalls pa ung-
domar blir att préva nya roller. Gamla varderingar stélls pa huvudet och nya er-
bjuds och det galler for den unge att valja. | det samhallet vi lever i idag finns sa
manga mojligheter att valja, pa gott och ont. Alla livets val ar vésentliga och
kommer att fa betydelse for identiteten. Tonaringar sager ofta, utan att ha en
aning om vad identitetskriser ar, att "vi vet inte pa vilken fot vi ska sta”. Tonar-
ingar ar fortfarande rutinbundna, beroende av det gamla invanda, det trygga, men
stravar med hela sin personlighet mot det nya, att experimentera med sig sjéalv
och andra for att hitta sitt nya jag, sin nya identitet.

Erikson skriver att barnets forvarvade identitet ifragasatts under tonaren och en
sa kallad normativ kris uppstar. Den unga manniskan omprévar och omprovar.
Man kan utga ifran att individen forst under adolescensen natt en sadan mognad
och fatt ett okat socialt ansvar som gor det mojligt for barnet att ifragasatta sin
identitet. Man kan tala om identitetskrisens psykosociala aspekter. Tonarstiden
kan inte passeras utan att identiteten finner en form som pa ett avgorande satt
bestdmmer fortsattningen.

Erikson talar om tva identitetsval: negativ eller positiv. En positiv identitet kan
sagas vara grundad pa kontinuitet, vilket innebér att barnet kanner igen sig sjalv
och upplever sig som likadan som tidigare, men att nagot nytt tillkommit som gor
att man far klarhet i sin sociala varld med dess malsattningar och faror. Den unga
manniskans stravan efter att aterupprétta sin identitet sker genom att hon/han tar
avstand fran sadant som hotar identiteten och soker sig till personer som liknar
henne/honom t.ex. andra tonaringar och idealfigurer.

Om identitetskrisen inte kan I6sas, om grundkonflikterna ar fora stora och om det
sociala trycket ar for stort, om foraldrar staller orimliga krav, sa uppstar en nega-
tiv identitet. Det finns inget annat val dn att pa nagot satt l6sa konflikten. Ofta
soks denna l6sning kollektivt, i gang etc., dar man identifierar sig med det man
minst av allt anser sig bor vara. Man stravar inte efter vad andra accepterar, da
det &r ofdrenligt med den inre forutséttningen. Jag vill hellre vara helt otrygg an
bara litet trygg”. Om man vill vara "helt otrygg” sa valjer man att vara nagot som
inte accepteras, man stéller sig utanfor, men samtidigt ar man nagon som andra
lagger marke till. For manga ungdomar som soker gruppidentitet, en vikénsla
som kan skapa trygghet, sa ar losningen att hitta andra som ar likadana och som
har samma problem. Den som inte lyckas finna sig sjélv och l6sa identitetskrisen
kan hamna i en identitetsforvirring, dar kannetecknen &ar en allman angest och
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depression. Personen upplevs som den som inte vet vem han/hon &r, och som
forsoker vara den som han/hon tror att andra vill ha.

Marcia (ref. i Wrangsjo och Winberg Salomonsson, 2006, Adamson, 2001) har
vidareutvecklat Eriksons identitetsbegrepp. Enligt Marcia finns det mellan Erik-
sons identitet och identitetsforvirring tva andra identitetsperioder, namligen for-
cerad identitet och moratoriet. Marcia konstruerade en modell av identitetsut-
vecklingen med betoning pa tva begrepp; engagemang och utforskande, som ar
nodvandiga for att uppna en mogen identitet. Enligt honom utvecklas ménniskans
identitet beroende pa om man har gatt igenom en identitetskris eller inte, om man
har tagit stallning till de olika livsfragorna eller inte. Forcerad identitet innehaller
ingen identitetskris, moratoriet daremot, innehaller en kris. Marcia har kommit
fram till fyra olika positioner i tonaringarnas identitetsutveckling (ref. i Wrangsjo
och Winberg Salomonsson, 2006, Adamson, 2001).

Under tonaren utvecklas individens kansla av identitet. Det ar ett aktivt, inre ar-
bete som fortgar livet igenom. Under den har perioden ska ungdomen utvecklas
till vuxen. Att under dessa ar fa en diagnos kommer med sakerhet att paverka
identiteten och vara extra kansligt. Identitet handlar om ett utifranperspektiv, om
personens sociala identitet/roll (Cullberg Weston, 2005). Att fa diagnosen hand-
lar ocksa om ett utifranperspektiv. Diagnosen beskriver hur individen ska uppfat-
ta sig sjalv och darmed &ven hur samhéllet ska uppfatta individen. Diagnosen
omformar identiteten och utloser bestdmda svar, enligt Johannisson (2003). Dar-
for ar det viktigt att i undersokningen titta narmare pa hur ungdomar uppfattar sig
sjalva och hur de véljer sin identitet. Att uppleva sin identitet ar en viktig process
som utvecklas i interaktion med andra ménniskor. Sociala relationer ar mycket
centrala i tonarsutvecklingen, da tonaringar vill vara som alla andra. De som drar
sig undan sociala relationer med kamrater kan darfor fa problem med sin identi-
tet.

Olika svarigheter som hor ihop med diagnos, sjalvkansla, identitet och
tonar

Erling och Hwang (2001) beskriver adolescenstiden i sin bok utifran ett stress-
och sarbarhetstankande. De séager att personer med utvecklingsstérning fods med
en sarbarhet som paverkar den kognitiva och sociala formagan. De séger ocksa
att det finns riskfaktorer utanfor individen sjalv som har med sociala och kultu-
rella forhallanden att gora. Jamnariga kamrater far en oerhort stor betydelse un-
der ungdomstiden. Ungdomar/unga vuxna tillbringar mer och mer tid tillsam-
mans med kamrater och mindre tid med sina foréldrar. Det dr den normala ung-
domsutvecklingen. Om man hamnar utanfér kamratgruppen far man det mycket
svart.

Cullberg (1999) fortsdtter med samma tema och tar upp problematiken runt en-
samhet och vad det beror pa. Han séger att anledningen till ensamhet &r att ut-
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vecklingsstorda och andra med svarigheter har samre egen formaga att skapa och
vidmakthalla ett fungerande socialt natverk, samtidigt som de &r mycket beroen-
de av stimulans och trygghet. Han skriver att 6ver en miljon svenskar (40 %) av
den vuxna befolkningen lever ensamma. FOr manga ar ensamhet inget problem,
det ar ett medvetet valt tillstand, for andra ar det "bara sa”. Men det finns de som
kanner ensamheten som skamlig och ett tecken pa misslyckande. Cullberg séger
att den som valt och/eller forsonats med ett tillstdnd, lider mindre &n den som
upplever det med en standig bitterhet. Som psykiater sdger Cullberg att ensamhe-
ten och isoleringen kanske &r den storsta faktorn bakom psykisk ohéalsa. Han pa-
pekar att formagan att kunna vara ensam ar en speciell gava eller begavning som
vissa har fran borjan. Den formagan gar att éva upp enligt honom, men manga
kanner trots allt att de aldrig kommer ur den forlamning och bitterhet som en-
samheten skapar.

Cullberg (2006) framhaller att det ar karaktaristiskt att identitetsproblem under
ungdomsaren kan ta sig tamligen drastiska och oroande former. Den vanligaste
orsaken till ungdomsdepression ar upplevelser av isolation, utsttning och kans-
lan av fysiskt mindervarde. Han kopplar ihop det med att manga ungdomar har
en mer eller mindre realistisk uppfattning av att kroppsligt vara outvecklad eller
pa annat satt avvikande. Allt det har bidrar till att forstarka en negativ sjalvbild.
Han tar ocksa upp problemet med en daligt utvecklad identitetskansla, da man
lattare blir offer for upplevelsen av att inte vara accepterad. | vissa fall, séger han,
kan depressionen leda till en sjalvmordshandling.

Wrangsj6 och Winberg Salomonsson (2006) skriver om utstotning och utanfor-
skap. Det racker enligt dem for en tonaring att bli utesluten i en speciell situation,
for att uppleva kamratsituationen i skolan som ytterst plagsam. Att bli utstott, att
bli helt nonchalerad av kamrater, den som ingen vill vara med, den som aldrig far
nagon bastis eller blir hanvisad till en annan 6verbliven kamrat som ingen annan
vill vara med, ar mycket smartsamt. Erling och Hwang (2001) skriver att ett av
svaren till varfor en del ungdomar ar mindre populdra dn andra ar att dessa unga
har bristfalliga sociala fardigheter.

Gustavsson (1998) anvander sig i sin undersokning av inifranperspektiv. Hans
studie handlar om personer med en lindrig begavningsnedséattning och deras livs-
historia. Han gjorde djupintervjuer och fick fram utvecklingsstorda personers
egna erfarenheter. Utifran hans studier visar det sig att alla hans informanter har
haft erfarenhet av social utstotning. Han kopplade ihop det med omgivningens
satt att se pa elever som hade gatt i sdrskolan. Gustavsson tar upp Goffmans
stigmabegrepp. Ett stigma &ar en social stdimpel som tilldelas mé&nniskor med so-
cialt mindre Onskvarda egenskaper. Han havdar ocksa att utvecklingsstorning
innebér ett stigma, det allra mest forédande stigmat av alla. FOr att undvika stig-
mats konsekvenser blir den viktigaste strategin att medvetet eller omedvetet for-
sOka dolja utvecklingsstérningen. Gustavsson tar upp en forskning som ar gjord
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av Edgertongruppen. De kom fram till att det finns vissa strategier for att dolja
utvecklingsstérningen, dels genom att forsdka finna en icke utvecklingsstord
partner eller att inte tala om sig sjalv som utvecklingsstord. Gustavsson har ocksa
I sin forskning mott liknande tendenser. Hans intervjupersoner beréttar om situa-
tioner dar andra manniskor sett ner pa dem, mobbat eller helt enkelt bara valt bort
dem. Enligt Gustavsson tycks stigmatiseringen vara verksam &ven i det svenska
integrationssamhallet.

’Aldrig tidigare har sa stor andel barn och ungdomar som nu tillhort sérskolan
och/eller fatt nagon typ av diagnos” skriver Tideman (2006) i Goteborgs-Posten.
Den vanliga skolan har svarigheter att ta emot elever med olika forutséttningar.
Dessa elever med svarigheter har inte hangt med i grundskolan. De har fatt en
diagnos som lindrigt utvecklingsstord och bytt till den obligatoriska sérskolan.
Har hittar vi undersékningens malgrupp ungdom/ung vuxen med diagnosen lind-
rig utvecklingsstorning i en social kontext, sérskolan.

Normaliseringsprincipen och sarskolan

Har presenteras forst centrala handikappolitiska begrepp som normaliserings-
principen. Darefter skildras sarskolan och mottagandet i séarskolan. Tideman
(2000 och 2003) beskriver hur normaliseringsprincipen kom till uttryck i den
overgripande malsattningen med handikappolitiken. Han beréttar att normalise-
ringsprincipens utgangspunkt var att personer med utvecklingsstorning hade ratt
till standard och levnadsvillkor som andra hade. Principen bygger pa en stravan
efter det normala. Malet var att kunna leva ett normalt liv i gemenskap med andra
manniskor.

Man kan definiera vad som &r normalt pa tre olika sétt enligt Tideman. Det forsta
sattet ar statistisk normalitet. Det &r det normala tillstandet, det vanliga eller det
genomsnittliga. Inriktningen ska gora det mojligt for individen att leva ett vanligt
liv. Man ska kunna leva och ha det som alla andra. | steg tva, normativ normali-
tet, finns en stravan efter att na det som betraktas som normalt i det samhalle och
den tid man befinner sig i. | det tredje synsattet, individuell/medicinsk normalitet,
utgar man fran att individen har nagot fel eller nagra brister dar malet ar att bli
mer normal genom behandling, uppfostran etc. | Sverige ar utgangspunkten, en-
ligt Tideman (2003), inte att forsoka forandra eller normalisera individerna utan
att normalisera villkoren och miljon.

Den obligatoriska sarskolan &r en egen skolform med egna kursplaner och speci-
alkompetens, men undervisningen sker ofta i ndra anslutning till den vanliga sko-
lan. Eleverna i sérskolan blir allt fler, en 6kning har skett framfor allt under den
senaste tioarsperioden. Tideman (2006) berdttar att det till storsta delen beror pa
att individuellt integrerade elever i den vanliga grundskolan har 6kat. Kommuna-
liseringen av sérskolan kan ses som ett uttryck for integrerings- och normalise-
ringstankarna. En av avsikterna med kommunaliseringen var att grundskola och
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sérskola skulle ndrma sig varandra. Utbytet mellan skolformerna skulle 6ka och
de bada skulle darigenom berika varandra. (Prop. 1991/92:94).

De malrelaterade betygen och nationella proven tydliggor vilka som inte hanger
med i grundskolan. Nedskarningar i skolvésendet bidrar till att elever med lindrig
utvecklingsstérning inte far tillrackligt stod i grundskolan och de skrivs darfor in
I sarskolan. Darmed Gkar elevantalet i sdrskolan och med det segregeringen. Nas-
tan halften av landets kommuner uppger att de det senaste aret tagit emot elever i
sarskolan som varit aldre an 15 ar. Det forekommer saledes att elever borjar i
gymnasiesérskolan utan tidigare erfarenhet av sarskola. Halften av rikets elever
som vid 16 till 17 ars alder avslutar den obligatoriska sarskolan, har tidigare un-
dervisats i grundskolan. Statistik visar ocksa att ¢kningen till sarskolan &r ett
kontinuerligt flode av elever under hela skoltiden. Det &r troligt att det for manga
av dessa elever inte ar en helt okomplicerad upplevelse att under tidiga tonar
héanvisas till en sarskild skolform. Trots denna 6kning till sarskolan har inte sér-
skolan fatt 6kade resurser.

Enligt Skolverkets statistik fanns det lasaret 2005/06, 22 179 elever i den obliga-
toriska sarskolan, varav tva tredjedelar som grundsérskoleelever och resten som
traningsskoleelever. (Skolverket, 2006).

Tideman (2006) tar upp de stora skillnader som finns mellan olika skolor och
kommuner i fraga om inskrivningsokningen till sarskolan. Pa vissa hall har k-
ningen varit 6ver 100 % t.ex. i Géteborg, men i Orebro enbart ndgra procent. En-
ligt Tideman ser mottagandet till sarskolan olika ut i olika kommuner. Han har
djupintervjuat foréldrar till barn som borjat i grundskolan men senare flyttat till
sérskolan (Tideman, 1998). Han skriver i en artikel i Dagens Nyheter (1995) att
du som foralder stalls infor ett val. ”’Antingen far ditt barn vara utan hjalp trots
att det har tydliga behov eller gar du med pa att barnet testas, bedéms och dia-
gnostiseras som utvecklingsstort och skrivs in i sarskolan for att fa hjalp.” Skol-
verket (2001a) skriver att en sarskoleklass upplevs manga ganger vara den bésta
I6sningen nér hansyn tas till individuella forutsattningar och onskemal hos ele-
verna och deras vardnadshavare. De séager vidare att kanske kan detta sammanta-
get tolkas som att sérskoleklass av de flesta sarskoleansvariga i landets kommu-
ner och de flesta vardnadshavare, bedoms vara den undervisningsform som bést
svarar mot elevernas behov och forutsattningar.

Ett nytt begrepp inom skolans omrade &r inkludering. Inkludering kan uttryckas
med hjélp av andra begrepp som “en skola for alla”, ”integrering” och “normali-
sering” (Nilholm, 2006). Inkludering handlar om att skolan ska utformas utifran
den mangfald av barn som finns. Integrering daremot handlar om att barn i behov
av sarskilt stod ska anpassas till en organisation som inte i forsta hand har denna
variation i atanke.
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Vagen till den obligatoriska grund- och gymnasiesarskolan

Végen in i sarskolan kan se ut pa olika satt. For manga barn ar det inte sa kom-
plicerat. De har redan tidigt under forskoletiden haft kontakt med landstingets
habiliteringscenter, utredningar har gjorts och diagnoser har stéllts. FOr andra
barn &r processen mera langdragen. De har eventuellt borjat i grundskolan men ju
langre tiden gatt, har det blivit mer och mer problematiskt. Nagra borjar i sarsko-
lan forst infor gymnasiet. Fragan om ett barn ska tas emot i sarskolan kan vackas
bade av larare och av vardnadshavarna. Larare kan ge signaler om att en elev har
svarigheter att na upp till grundskolans kunskapsmal och att det kan vara tecken
pa en utvecklingsstorning. Efter det bér kommunen utan dréjsmal och i samrad
med vardnadshavarna pabdrja en utredning for att klargéra om eleven ska place-
ras i sérskolan.

Vilka bedémningar och diagnoser ska ligga till grund for sarskole-
placering?

| Skolverkets (2001) foreskrifter star det att for att ta emot ett barn i sérskolan
maste en bedémning goras att barnet inte kan na upp till grundskolans kun-
skapsmal pa grund av en utvecklingsstorning eller vad skollagen darmed jamstél-
ler. Detta stéllningstagande forutsatter en helhetsbedémning av barnet. Bedom-
ningen bor utga fran saval testresultat som barnets sétt att fungera och utvecklas i
sin skolmiljo, som i umganget med andra barn. Psykologutredningen, som gors
infor stallningstagandet, syftar till att beskriva barnets kognitiva formaga via be-
gavningstest och andra professionellt vedertagna bedomningsinstrument samt
psykologens slutsatser utifran sin analys av bedémningsunderlaget. Enligt veder-
tagen praxis anges intelligenskvoten 70 som 6vre gréns for utvecklingsstorning
(Sonander & Emanuelsson 1990, ref. Grossman 1973, WHO 1977). Vid varje
bedomning finns emellertid en osékerhetsmarginal, varfor en intelligenskvot inte
kan anvdndas som en totalbeskrivning av ett barns intelligens. Forst efter en
sammanvagning av testresultat fran olika tidpunkter, kopplat till en omsorgsfull
bedémning av miljofaktorer och pedagogiska insatser 6ver tid, blir diagnosen
trovardig.

Sarskolan som mdjlighet och begransning

Szonyi (2005) har i sin avhandling latit eleverna sjalva beratta om sin vardag i
sérskolan. Hon har funnit att sérskolan erbjuder béattre mojligheter dels till social
gemenskap och fler kamrater, dels till mer stdd och hjalp i skolarbetet. Men sar-
skolan innebér ocksa begransningar. Pa hogstadiet t.ex. kan sarskoleelever inte
valja fritt till de olika nationella gymnasieprogrammen, som i férlangningen kan
begransa mojligheten till vidare studier, béttre arbete och hogre status. Szonyi
skriver om delaktighet som social gemenskap och tillhérighet. Vanliga beréttel-
ser var att eleverna hade bristande social delaktighet och bristande uppgiftsorien-
terade delaktigheter i grundskolan.
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Hon skriver d&ven om en delaktighetsaspekt som ror inflytande. Hogstadieelever
inordnade sig inte alltid efter det sarskilda regelsystemet som fanns i skolan, utan
uttryckte sina egna 6nskemal och sitt missndje och dnskade i vissa fall mer infly-
tande. Szonyi beréttar om hur sarskoleelever hanterade fragor om delaktighetsin-
skréankningar, som de konfronterades med under sin skoldag. Det ena sattet att
hantera det var kontextuellt vanliggdrande, att sérskolan var som en vanlig skola,
och det andra séttet var individuellt vanliggérande, de var medvetna om att de
behdvde mer stod och villkoret att fa det var att tillhéra sarskolan. Szonyi talar
aven om olika slags tillhérighetsdimensioner. Det handlar dels om en kanslomas-
sig tillhorighet till sérskolan och dels om en administrativ tillhérighet. Hon pekar
dven pa tva olika satt att se pa handikapp. | det ena fallet talar man om elever
med svarigheter i ett kategoriskt perspektiv och i det andra beskriver man elever
med svarigheter i relationsperspektiv. | det senare fallet handlar det om omgiv-
ningens problem och krav pa stod.

Henriksson (2004) har i sin avhandling undersokt hur eleverna sjalva definierar
och beskriver sina upplevelser Over att ha misslyckats i skolan. Hon fann att
misslyckandet inte ar en fraga om kunskaper utan om méanniskovarde. Hon kunde
urskilja vissa teman som upplevelser av besvikelse, skam, utanforskap, stigmati-
sering, bristande tillit, ensamhet, underldgsenhet, marginalisering och kéanslan av
att vara betydelselts. Alla dessa kénslor berér manniskovardet djupt och ger en
kénsla av att inte duga. Henriksson sdger inget om nar kénslan av misslyckande
borjar, men en del elever har kant att skolan inte har varit for dem redan fran de
forsta aren. Hon beréattar att placeringen i en sarskild undervisningsgrupp ar
stigmatiserande. Att ga dver troskeln rent fysiskt, att ga till nagot annat, nagot
som visar att man inte ar kvalificerad att ingd i de andras gemenskap. Man duger
inte. Eleverna har kant sig besvikna av elevvardsteamet i skolan, de hade blivit
lovade hjalp men inte fatt det. Eleverna har kant sig mobbade och uteslutna bade
mentalt och fysiskt. Man vill inte vara utpekad som annorlunda utan tillhdra
gruppen och kénna att héar hor jag hemma. De vill bli sedda som de unika indivi-
der de ér.

Tonarstiden &r en period da identiteten utvecklas. Tonaringen soker erfarenheter
och tillhorighet i sociala sammanhang. Det hor till ungdomstiden att jamféra sig
sjalv med andra och just det paverkar ocksa sjalvbilden. Sjalvbildens utveckling
beror mycket pa vilka vi har omkring oss. Darfor, i den har undersokningen, har
innebdrden av att fa en diagnos satts i relation till tonarstidens utveckling, det vill
sdga utvecklingen av sjalvet och identiteten. Tonaringar tanker mycket pa vad
som ar normalt och onormalt. | kamratgruppen far man inte vara den man ar utan
man ska forsoka att passa in. Toleransen mot att vara annorlunda &r inte stor. Nar
en ungdom, som har gatt hela sin skolgang i grundskolan, byter till sérskolan pa
grund att de inte klarar grundskolans kunskapskrav, kan bytet bidra till en forand-
rad sjalvbild. Man konfronteras med sina tillkortakommanden och det kan bidra
till k&nslan av att inte kdnna sig normal. Att inte kunna fortsatta i grundskolan
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kan utmynna i en identitetskris. Det kan ocksa uppsta en forvirring kring vilken
roll man ska inta i den nya kontexten, sarskolan. I samband med sarskoleplace-
ringen tilldelas man rollen som stigmatiserad pa grund av att normerna inte upp-
fylls. Andra elever fran grundskolan definierar personen som en sarskoleelev. Att
fa en diagnos som lindrigt utvecklingsstord under tonaren kan vara stigmatise-
rande, man kategoriseras till att tillhéra en handikappgrupp. Sérskolan kan dock
vara en losning pa vissa delaktighetsproblem enligt Szonyi (2005). Social delak-
tighet och uppgiftsorienterad delaktighet 0kade i sarskolan. Ungdomarna fann
kamrater och fick mer hjélp an i grundskolan, beroende pa den individualiserade
undervisningsformen i sarskolan.

Denna genomgang ar undersokningens teoretiska referensram. Det &r ett satt att
narma sig problemomradet och det fargas av mina tidigare erfarenheter i &mnet.
Forhoppningen &r att denna teoretiska referensram ar en bra végvisare till nya
fakta inom omradet.
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Metod

Den har undersokningen handlar om att fa en djupare kunskap om och en ¢kad
forstaelse for gruppen ungdomar/unga vuxna som fatt diagnosen utvecklingsstor-
ning i de sena tonaren eller som ung vuxen. | undersokningen anvands bade
kvantitativa och kvalitativa undersékningsmetoder. Forsta delen handlar om an-
tal, kvantitet, hur manga som éar registrerade hos Handikapp & Habilitering och
som fatt diagnosen lindrig utvecklingsstorning som tonaring. Metoden som an-
vands har ar enkatsvar. Den andra delen fokuserar pa att beskriva nya kvalitéer
och ungdomars/unga vuxnas upplevelser av diagnosen. Dar &r den kvalitativa
referensramen den mest lampliga. | den delen av studien kommer intervjun att
anvandas som metod.

Forst undersoktes hur manga ungdomar som fanns inom Handikapp & Habilite-
ring och som fatt diagnosen utvecklingsstdrning under tonaren. Baserat pa detta
underlag valdes fyra ungdomar ut som intervjuades. Kartlaggningen gjordes for
att fa en uppfattning om den subjektivt upplevda 6kningen av antalet sent dia-
gnostiserade ungdomar stamde. Intervjuerna syftade till att kunna beskriva vilka
inneborder diagnosen har haft for ungdomarna. Undersokningen handlar alltsa
om dem som fatt diagnosen sent och som ocksa fatt stéd av Handikapp & Habili-
tering. | denna undersokning begransar jag mig till att bara studera de som far
sina insatser via Handikapp & Habilitering. Det kan tyckas som en inskrankning
av undersokningen men det var nédvandigt pa grund av tidsbrist. For dem som
fatt diagnos och inte tagit kontakt med Handikapp & Habilitering kan det se an-
norlunda ut.

Syfte
Syftet med studien ar att
e tareda pa hur manga som fatt diagnosen utvecklingsstorning i ungdomen
och som darigenom har kontakt med Handikapp & Habilitering i Stock-
holm lans landsting
e studera hur nydiagnostiserade ungdomar uppfattar att de fatt denna diag-
nos och hur den paverkat deras livssituation.

Datainsamling

Kartlaggning

Kartlaggningens syfte var att ta reda pa hur manga ungdomar som fanns registre-
rade hos Handikapp & Habilitering och som fatt diagnosen lindrig utvecklings-
storning som tonaring. For att inventera gruppens storlek tillfragades habilite-
ringscentren om antalet nyinskrivna. Kontakten gick via verksamhetschefer och
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foljde de gallande reglerna i delegationsordningen. Cheferna informerades brev-
ledes om projektet och ombads att ge sitt samtycke och sin hjalp till projektets
genomforande (Bilaga 1). Habiliteringscentren rapporterade antalet nydiagnosti-
serade genom att svara pa en enkat (Bilaga 2). Formuléret konstruerades av for-
fattaren utifran vissa frageomraden av kvantitativ karaktar. Fragorna berorde fol-
jande omraden: antal ungdomar/unga vuxna, kon, alder, form av insatser, form av
professionell kontakt och kontaktinformation.

Intervju

Syftet med intervjuerna var att studera hur ungdomar och unga vuxna som fatt
diagnosen lindrig utvecklingsstorning som tonaring och ung vuxen uppfattar dia-
gnosen. | kartlaggningsenkaten stalldes en fraga om habiliteringscentret kande
nagon som skulle vilja bli intervjuad. Det var svart att rekrytera till intervjuer, det
hade kanske att géra med amnets kéansliga natur. Kartlaggningen lag saledes till
grund for urval av intervjupersoner. Undersokningsgruppen rekryterades av dem
som far insatser via Handikapp & Habilitering inom Stockholms lans landsting.
Urvalskriteriet var de som nyligen hade blivit testade och diagnostiserade som
lindrigt utvecklingsstérda ungdomar och unga vuxna. Kontakten gick via verk-
samhetschefen och foljde de gallande reglerna i delegationsordningen. Cheferna
informerades brevledes om projektet och ombads ge sitt samtycke och sin hjalp
till projektets genomforande. Rekrytering skedde genom att habiliteringscentrer
formedlade kontakt med lampliga ungdomar och deras familjer.

Undersokningen stotte pa problem vid studiens intervjudel. Det var svart att finna
tillrackligt manga individer for studien. Det var fran borjan tankt att vara sex in-
divider i stéllet for fyra, som det blev till slut. Det vanligaste skalet till att inte
medverka i intervjun var att den anhorige eller personalen pa habiliteringscentret
inte kunde tanka sig att personen ville bli intervjuad. De trodde att de intervjuade
eller den anhdrige kunde bli nedstdmd av att prata om handikappet. Andra skél
att inte medverka var en negativ installning till intervjun eller alternativt till att
tid eller intresse saknades. Det ar svart att saga vad det betyder for undersok-
ningsresultatet att de inte var fler. De som lat sig intervjuas var de som hade lust
och tid att stalla upp for intervju.

Att intervjua personer med utvecklingsstorning ar forenat med speciella svarighe-
ter och omvittnat av flera forskare. Tideman (2000) skriver i sin bok att for barn
och ungdomar med utvecklingsstorning ar det pa samma satt som for andra barn,
vardnadshavaren representerar och svarar pa barnets vagnar. Astrém (2003) be-
skriver entryproblem. Entrykontrollen uppstar i natverken kring malgruppen och
inte hos individerna sjalva. Det var bland tjansteman inom omradet som han mot-
te grindvakten. Anledningen var att skydda klienten, skyddande av fortroendet i
relationen, skyddande av personal, skyddande av verksamhet, skyddande av sin
position, strukturella entryproblem.
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Ringsby Jansson (2002) tar upp att personer med utvecklingsstorning faktiskt
bade &r intresserade och har kapacitet att uttala sig om sin situation och sitt var-
dagsliv. Salminen-Karlsson (1994, s. 33) skriver i sin bok om personer med ut-
vecklingsstorning och vad en intervju med dem innebdr. "En intervju innebar ett
intrang i en annan manniskas liv, en vadjan att hon skall engagera sig i en kra-
vande process och latta pa sitt integritetsskydd.” Subjektens ursprungliga moti-
vation varierar och det ar forskarens uppgift att i méjligaste man engagera dem,
att gora processen meningsfull och att ingjuta fértroende och sjalvfértroende hos
subjekten. For att detta ska lyckas kravs det dels att subjektet far nagon slags be-
I6ning for modan och dels att hon kanner sig forstadd och respekterad av forska-
ren. Jag arbetar sjalv med den har gruppen och vet av erfarenhet att det inte ar latt
att engagera dem till nya saker som de inte tidigare har erfarenhet av.

Intervjuerna skedde med utgangspunkt fran en halvstrukturerad intervjuguide.
Guiden var konstruerad av forfattaren med hjalp av ett antal frageomraden for att
tacka ett flertal delomraden (Trost, 2005). Intervjuguiden berorde frageomraden
som bakgrundsvariabler, upplevelser och uppfattningar av diagnosen och kontak-
ten med Handikapp & Habilitering (Bilaga 5). Fragorna var konstruerade sa kon-
kret och tydligt som mdjligt. Intervjun spelades in pa minidisk och transkribera-
des ordagrant. Om intervjupersonerna inte skulle ha gatt med pa bandinspelning
skulle anteckningar goras istallet. Alla har gett sitt samtycke till bandinspelning.
Alla insamlade data registrerades i oidentifierbar form. Intervjuanalyser kom att
anvandas pa medelvardesniva.

Intervjuerna kompletterades med frageformuléret

Under tonaren formas individens sjalvkansla och identitet. Att under dessa ar fa
en diagnos kan vara pafrestande. Man kan anta att en ungdom/ung vuxen som far
en diagnos som lindrig utvecklingsstorning och darmed far tillhdrighet till en
handikappgrupp, darfor kan lida av problem med sjalvkanslan. Frageformularet
”Jag tycker jag ar” (Ouvinen-Birgerstam, 1999) anvands for att ytterligare for-
djupa bilden, sarskilt med avseende pa sjalvkansla och sjélvbild.

Beskrivning av ’Jag tycker jag ar”

Frageformularet Jag tycker jag ar” aterspeglar barnets allméanna sjalvvardering.
Skalan som presenteras ar ”Jag tycker jag ar” i mellan- och hogstadieversionen
(MR). Syftet med att anvanda frageformularet var att fa en uppfattning om hur
deras sjalvbild ser ut i forhallande till ungdomars sjalvbild generellt sett.
”Jag tycker jag ar” &r en normerad metod for att studera sjalvvardering.

Ouvinen-Birgerstams metod “Jag tycker jag ar” finns for att studera barns och
ungdomars sjalvvardering. Testet ar grundat pa Eriksons teori om identitetsut-
veckling. Skattningsskalan for ungdomar, mellanstadie- och hdgstadieskala
(MR), bestar av 72 pastaenden och véarderingar av ungdomars sjalvuppfattning.
Testpersonen far ta stallning till pastdenden och avgora om det staimmer med de-
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ras egen uppfattning. Varje delskala innehaller i svarshéftet lika manga positiva
som negativa pastaenden, slumpmassigt ordnade. For varje pastaende finns fyra
svarsalternativ.

Pastaendena ar fordelade pa ett antal olika omraden som har visat sig vara centra-
la for sjalvkanslan och sjalvvardering.
A) Fysiska egenskaper hos individen
(utseende, kroppsupplevelse)
B) Psykiska egenskaper hos individen
a) Fardighet, talang, begavning
b) Psykiskt valmaende
(psykisk stabilitet, styrka, angest, aggressivitet)
C) Individens relationer till andra i omgivningen
a) Relationer till foraldrarna och familjen
b) Relationer till kamrater och larare

Ungdomarnas svar fran “Jag tycker jag ar” poangsatts enligt Ouvinen-Birger-
stams kodningsmallar. En hog podngsumma antas aterspegla en positiv install-
ning till den egna personen. Barn med god psykisk hélsa férvéantas ha en positiv
attityd till sig sjalva, medan barn som mar psykiskt daligt forvantas nedvardera
den egna personen (Ouvinen-Birgerstam, 1999).

Standardiseringsdata finns pa manualen ”Jag tycker jag ar”. Resultatet presente-
ras i stanine.

Datainsamling skedde med metoden “Jag tycker jag ar” (Ouvinen-Birgerstam,
1999) och minidiskinspelade intervjuer. Kombinationen av dessa tva metoder
valdes for att studera olika aspekter av en foreteelse (Bryman, 2004). Bryman
kallar den formen flerfaldig forskningsstrategi. Jag hoppas att den har kombina-
tionen kan ge en battre forstaelse av ungdomars och unga vuxnas upplevelser an
om jag enbart hade anvant mig av en enda metod, intervju. Frageformularet Jag
tycker jag ar” tog ca. 30 minuter att genomféra och utférdes individuellt och med
muntliga intervjuer.

Individuell presentation av "Jag tycker jag ar" genomfordes med féljande ord:

” Har skall du fa ett hafte med manga pastaenden. De skall hjalpa dig att beskri-
va dig sjalv som du ser dig. Du skall svara hur du tycker att dessa pastaenden
stammer Overens med hur du brukar vara. Du skall svara pa alla uppgifter.”
Ouvinen-Birgerstam (1999, s. 34).

Beskrivning av intervjupersoner

Fyra intervjupersoner som var fédda 1981-90 valdes ut. Intervjugruppen bestod
av en ung man och tre unga kvinnor fodda 1985, 1988, 1990 och 1990. Urvalet
baserades pa ovanstaende kartlaggning och kontakten med ungdomarna formed-
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lades via olika habiliteringscenter. Ungdomar och unga vuxna tillfragades om de
ville delta i studien. De som var intresserade, ungdomar och unga vuxna, fick ett
informationsbrev och en blankett for intresseanmalan om deras frivilliga delta-
gande. (Bilaga 3 och Bilaga 4). | brevet informerades de om sekretessbestimmel-
ser och ratten att nar som helst avbryta deltagandet. For att undvika beroendefér-
hallanden kom deltagarna att rekryteras fran andra habiliteringscenter an projekt-
ledarens.

Databearbetning

Kartlaggning

Enkaterna sammanstélldes fraga for fraga. Enkatsvaren databearbetades i Micro-
soft Excel dar ocksa tabeller och diagram gjordes. Resultatet fran kartlaggningen
redovisas i resultatdelen.

Intervju ”Jag tycker jag ar”

Sjalvskattningsformularet ”Jag tycker jag ar” bestod av sjuttiotva fragor som ana-
lyserades utifran en manual nar alla formuldr var klara. Férst summerades po-
angen pa allman sjalvvardering for varje ungdom/ung vuxen. Hog poang reflek-
terar positiv sjalvvardering, lag poang negativ sjalvvardering. Darefter summera-
des poéangen for respektive delskala for var och en. En hég podngsumma pa testet
antas aterspegla en positiv installning till den egna personen. Barn med god psy-
kisk halsa forvantas ha en positiv attityd till sig sjalva, medan barn som mar psy-
kiskt daligt forvantas nedvardera den egna personen (Ouvinen-Birgerstam,
1999). Pastaenden i formularet kan delas in i olika kategorier, delskalor.

Intervjupersonernas rapoang i “Jag tycker jag ar” overfordes till den s.k. stani-
neskalan med nio skalsteg dar 5 ar medeltal enligt manualen. Stanineskalan &r
den vanligaste forekommande relativa skalan inom psykologin. Metoden ger
mojlighet att enkelt granska grupper av positiva och negativa svar. Lag sjalv-
kénsla definieras med skalsteg 1, 2 och 3. Medelhtg skalkénsla definieras med
skalsteg 4, 5 och 6 och hog sjalvkansla definieras med skalsteg 7, 8 och 9.

Intervju

Den erhallna datan organiserades, tolkades och sammanfattades med hjélp av en
kvalitativ ansats. Anteckningarna fran intervjuerna analyserades genom upprepa-
de genomlasningar for att fa fram olika tankegangar (Trost, 2005). Tillvaga-
gangssattet som anvéndes i tolkningen av intervjuerna ar allman kvalitativ ana-
lys. Kvalitativa data representerar stora mangder av information. Man markerar
meningsbérande enheter i texten och systematiserar. Man forsoker att identifiera
olika relevanta tema. Relationerna mellan olika begrepp identifieras. Tematise-
ringen gor det mojligt att identifiera en ny abstraktionsniva, benamna begrepp, sa
kallat sparhundsbegrepp. Sedan atervander man till texten igen och kontrollerar
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om det stammer. | en kvalitativ metod fordjupar man sig i fragor och ar 6ppen for
nya. Malet med kvalitativ metod &r att astadkomma en helhetsbeskrivning och en
okad forstaelse for de som blivit intervjuade. Resultaten &ar forskarens sam-
manfattning av materialet. Stérsta delen av resultatpresentationer bestar darfor av
sammanfattande text - de gemensamma huvudlinjerna i de fynd man har gjort.
Sammanfattningen representerar projektets resultat.
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Resultat

| denna del redovisas undersokningens resultat. Forst presenteras resultatet av
kartlaggningen. Syftet med kartlaggningen var att ta reda pa hur manga ungdo-
mar/unga vuxna som ar registrerade hos Handikapp & Habilitering och som fatt
diagnosen lindrig utvecklingsstérning som tonaring. Intervjuerna redovisas daref-
ter som fyra beréattelser, som sedan analyseras. Syftet med intervjuerna var att
studera hur dessa ungdomar och unga vuxna uppfattar denna diagnos. Utifran
intervjuerna utkristalliserades tva olika huvudteman och undergrupper som redo-
visas allra sist. Intervjuguiden som anvandes vid intervjutillfallena aterfinns som
bilaga 3.

Kartlaggningen

Redovisningen bygger pa enkatsvaren fran 21 habiliteringscenter. Fordelningen
varierade mycket mellan olika habiliteringscenter, alltifran en ungdom till femton
ungdomar/unga vuxna som hade fatt diagnosen. I tabellen och diagrammen ned-
an presenteras resultaten.

Antal ungdomar/unga vuxna som fatt insatser

Det totala antalet ungdomar och unga vuxna i den har kartlaggningen var 104
personer. De hade nyligen blivit testade och diagnostiserade inom Handikapp &
Habilitering i Stockholms l&ns landsting. Fyra habiliteringscenter hade ingen som
passade in i definitionen. Fran tva habiliteringscenter kom inte nagot svar. | re-
dovisningen langre ner valjer jag att redovisa hur manga procent som fick insat-
ser via barn- respektive vuxenhabiliteringen.

Det totala antalet ungdomar/unga vuxna i kartlaggningen:

Tabell 1. Andel ungdomar och unga vuxna som nyligen fatt diagnosen lindrig
utvecklingsstorning

\Verksamhet %
Barnverksamheten 82
\Vuxenverksamheten 18
Total 100
n =104

De flesta i kartlaggningen, 82 %, fick sina insatser fran barn- och ungdoms-
teamen. Resterande 18 % av hela urvalet kom fran vuxenteamen. | genomsnitt
finns fem nydiagnostiserade brukare med lindrig utvecklingsstorning per enhet
inom habiliteringen. I medeltal hade barnverksamheten sex ungdomar per habili-
teringscenter och pa vuxensidan hade man i genomsnitt fyra unga vuxna. Fordel-
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ningen varierade mycket mellan olika habiliteringscenter, vissa hade en, andra
hade femton ungdomar/unga vuxna.

Kdnsfordelning

Nar det galler konsfordelning bland ungdomar/unga vuxna som nyligen fatt diag-
nosen lindrig utvecklingsstorning, sa var det en 6vervikt av kvinnor.

Tabell 2. Tabell som visar kdnsférdelning.

Kon %
Kvinnor 55
Man 45
Total 100
n=104

Det fanns nagot fler kvinnor, 55 %, an man, 45 %, i den har kartlaggningen.

Aldersfordelning

Undersokningen omfattar personer fédda 1981-1990. Redovisningen avser det
antal nydiagnostiserade ungdomar/unga vuxna som finns just vid datainsamlings-
tillfallet maj 2005. Alla aldrar var representerade men man ser en markant ékning
av nydiagnostiserade 17-19-aringar. Har nedan presenteras aldersfordelningen.

Fodelsear och frekvens betraffande nydiagnostiserade

()
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320

U)15,

2
.310*

3 1 []
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Fodd - Fodd - Fodd - Fodd- Fodd- Fodd- Fodd- Fodd- Fodd - Fodd -
81 82 83 84 85 86 87 88 89 90

Fodelsear

Figur 1. Diagram som visar aldersfordelning.
Generellt ser man i diagrammet att ungdomar fédda 1987 var den storsta grup-

pen; 21 unga vuxna. Nast storsta gruppen ar de som &r fodda ar 1988, 1989 och
1990. Merparten av dem som har fatt diagnosen var mellan 16-20 ar gamla.
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Insatsform

Det tredje omradet handlade om vilken form av insatser ungdomar och unga
vuxna far fran habiliteringscenter. Nedan redovisas insatsform och mangden av
insatser som ungdomar/unga vuxna har fatt fran habiliteringen.

Stod anhorig ||

Foraldrastod

Psykoterapeutisk stod

Psykosocialt stod |

Info/samhallsstéd

Form av insatser

Kris /samtalsstdd

0 20 40 60 80 100

Antal insatser

Figur 2. Antal och form av habiliteringsinsatser

Vi kan genomgaende se att en majoritet har fatt habiliteringsinsatser i form av
psykosocialt stod, information om samhéllsstod samt foraldrastod.

Professionellt stod

Inom bade barn- och vuxenverksamheten arbetar man i team runt brukaren dar
flera yrkesgrupper som arbetsterapeut, kurator, logoped, psykolog, sjukgymnast
och specialpedagog ingar. Specialpedagog finns huvudsakligen i barnverksamhe-
ten. Teamen s&tts samman efter den enskilda personens eller familjens behov.
Nar behoven forandras, férandras aven teamets sammansattning. Pa nasta sida
redovisas vilka yrkesgrupper ungdomar/unga vuxna traffade och vilka insatser de
fick.
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Figur 3. Antal habiliteringsinsatser och yrkeskategorier

Det fanns stora skillnader mellan olika yrkesgrupper. De flesta ungdomar och
unga vuxna hade i den hér kartlaggningen tréffat endast kurator och psykolog i
teamen. Nagra hade aven traffat arbetsterapeut och sjukgymnast. Ingen hade traf-
fat en specialpedagog.

Sammanfattning

Kartlaggningen visar att det har tillkommit en stor grupp nydiagnostiserade inom
Handikapp & Habilitering i Stockholms l&ns landsting. Som personal inom habi-
literingen har man ocksa haft kanslan av att gruppen har blivit stérre och under-
sokningen ger stod at den kanslan. De flesta ungdomar/unga vuxna i kartlagg-
ningen har fatt sina insatser fran barn- och ungdomsteamen, resterande fran vux-
enteamen. Kvinnorna var dverrepresenterade. Insatserna verkar i huvudsak ha en
psykosocial inriktning. De flesta av ungdomar och unga vuxna i den hér kart-
laggningen har fatt sina insatser via kurator och psykolog. Foraldrarna har fatt
psykosocialt stod och samhéllsinformation. Stodinsatser kan galla savél den en-
skilde ungdomen som hela familjen. Ungdomar/unga vuxna och deras familjer
verkar ha fatt rad och stod for att uttrycka sina kanslor angaende diagnosen.

Fyra berattelser

Resultatet av fyra fallstudier som bygger pa intervjuer och pa skattningsskalan
"Jag tycker jag ar”, redovisas nedan. Samtliga namn &r fingerade beroende pa att
svaren ibland var mycket personliga. Varje fall foljs av redovisning av resultatet
av skattningsskalan ”Jag tycker jag ar”. | slutet redovisas intervjuanalys och mo-
dell.
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Alla intervjupersonernas lindriga utvecklingsstorning uppméarksammandes forst i
slutet av hogstadiet eller infér och under gymnasiet. Alla har vaxt upp under rela-
tivt vanliga forhallanden. Alla har saledes véxt upp hemma, gatt flera ar i en van-
lig grundskola och bytt till sarskola. I grundskolan hade de svart att hanga med
och en del mobbades av andra elever.

Fall 1. Maja 16 ar

Majas utredning gjordes under hogstadietiden. Hon har gatt i en normalstor klass
innan diagnosen. Nu kanner hon sig saker och har accepterat diagnosen efter en
tid av forvaning och éverrumpling. Aven hennes familj och slikt blev forvanade
over diagnosen i forsta skedet. Foraldrarna hade gatt med pa utredning, for att se
vad svarigheterna berodde pa och hur hon kunde fa mer hjalp och stod. Fore den
har diagnosen hade hon blivit utredd i flera omgangar. Maja hade fatt ga igenom
sin utredning med den utredande psykologen och kan behalla psykologkontakten
sa lange hon vill. Hon séger att det var bra att fa veta diagnosen nu, men hon
hade 6nskat att fa veta den mycket tidigare, helst vid skolstarten eller pa lagstadi-
et och inte nar hon blev vuxen. Hon hade forstatt att hon hade en diagnos och
visste att hon hade ratt till olika slags stéd och service. Maja visste ocksa att hon
kunde fa hjélp nar hon blivit vuxen. Hon sag fram emot att hon &ntligen skulle fa
hjéalp for sina svarigheter. Hon sa att hon hade lart sig nya saker, blivit mer sjalv-
standig och kande att hon klarade av att gora saker som forut hade varit svara.
Maja hade fatt sjalvfortroende som paverkade hennes humor positivt. Hon kéande
sig gladare bade i skolan och hemma och var ratt sa duktig i sarskolan. Hon kla-
rade av laxorna men var medveten om sina svarigheter i vissa &mnen. Hon visste
ocksa att hon kunde bli duktigare ju mer hon kdmpade. Hon sa att det var en for-
del att sjalv ha en diagnos, den gor att man forstar andra som har andra diagnoser
som autism, Asperger etc. Hon kande sig mer informerad om olika funktionshin-
der i sarskolan &n i grundskolan. Hon var mycket néjd med sin placering i sar-
skolan. Hos habiliteringen fick Maja rad och stod av bade psykolog och kurator
och hon var mycket néjd med insatserna. Hon skulle vilja fa och har delvis fatt
mer praktisk hjalp med de teoretiska &mnena i skolan. Hon har aven fatt kogniti-
va hjalpmedel som tidshjalpmedel, logopedbehandling och information om sam-
héllsservice. Nu kanner hon till att habiliteringen finns och att habiliteringen fort-
satter med sina insatser dven till vuxna. Hon ar mycket forhoppningsfull infor
framtiden och vet att hon kommer att fa mer hjalp da. Aven hennes foréldrar har
fatt radgivning och stod fran habiliteringen av psykolog och kurator. Kompisar,
bade i sarskolan och utanfor, & mycket viktiga. Maja har kompisar bade i skolan
och utanfér som hon kan prata med och fa stod av. Hon tycker att det & mycket
roligt att ha klasskompisar i sdrskolan. Maja &r inte sjalv mobbad men ser att
mobbning pagar runt omkring henne. Pa fritiden umgas hon aven med dem som
har stérre svarigheter an hon sjalv. Hon har fatt en stérre medkansla och forstael-
se for dem, och anser att de behdver mer hjalp &n vad hon sjalv behdver. Hon
trivs med att vara hemma och litar pa sina foraldrar.
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Majas sjalvkansla bedoms som relativt god. Pa “Jag tycker jag ar” ligger hon
over medeltalet stanine 7. Intervjusvaren stimmer val med Majas resultat har.
Den allménna kéanslan man far &r att hon upplever sig sjalv som duktig och be-
skriver sig sjalv i positiva ordalag. Maja hade generellt genomsnittliga resultat i
de olika delomradena i Jag tycker jag ar”, utom i delskalan som har med forald-
rarelationer att gora. Déar fick hon ett hogt resultat. Hon verkar ha bra relationer
till sina foraldrar. | vissa fragor tvivlade Maja lite pa sina resurser. Maja tyckte
inte att hon hade sa bra fardigheter i vissa avseenden t.ex. att hon inte var sa bra i
skolamnen och hade svart att géra saker med sina hander. Hon séger att hon blir
latt arg, hon ar missnojd med sin kropp, hon har svart att komma 6verens med
andra och att hon ibland blir brakig. Generellt kan man dock séga att Maja madde
psykiskt bra.

Fall 2. Malin 20 ar

Malins utredning gjordes under gymnasietiden. Hon har gatt i en vanlig klass
innan diagnosen. Malins foraldrar gick med pa utredning, for att se vad svarighe-
terna berodde pa och hur hon kunde fa mer hjalp och stod. Hennes anhdriga hade
blivit Overraskade av diagnosen i forsta skedet. Hon hade fatt ga igenom sin ut-
redning med den utredande psykologen. Hon hade féraningar och visste att det
var nagot som hon inte kunde definiera. Malin berattade om tiden nar hon fick
sin diagnos och placerades i sarskolan. Hon visste att hon skulle byta skola, men
visste inte att hon skulle borja i en liten klass i sarskolan. Férandringen kom som
en total dverraskning och kéndes fraimmande. Hon berattade att hon gick i sér-
skolan utan att forsta att hon aven fatt diagnosen lindrig utvecklingsstorning. Ma-
lin har senare forstatt att hon hade en diagnos och att hon hade rétt till olika slags
stdd och service, och att hon kunde fa hjalp dven nar hon blivit vuxen. Hon lang-
tade efter att antligen fa hjalp for sina svarigheter. Habiliteringen har bistatt hen-
ne och hon fick rad och stod av bade psykolog och kurator och hon var mycket
nojd med insatserna. Hon hade kompisar bade i sérskolan och utanfér som var
mycket viktiga och som hon kunde prata med och fa stéd av. Hon kunde aka
langa strackor for att traffa dem. Hon ringde till kamrater, gick pa fester och de
hade roligt tillsammans. Malin sa att hon l&rde sig nya saker i sallskap med dem.
Hon tyckte att det var skillnad mellan vanliga kompisar och sérskolekompisar.
Med sérskolekompisar k&nde hon samhdrighet och tillit eftersom de hade precis
samma problem men tyckte att det inte rackte med bara klasskompisar, man be-
hover andra ocksa. Bast trivdes hon med kompisar utanfor skolan pa sin fritid.
Hon tycker att de &r speciella och mer palitliga. Hon var medveten om att det inte
gick att lita pa alla och hade lart sig att vélja vanner. Hennes foraldrar stallde upp
och hdmtade och Iamnade henne till olika aktiviteter nér det behévdes. Hon var
valkommen att ringa dem nar som helst. Mobiltelefonen ar ett mycket viktigt
hjalpmedel for henne. Malin trivs med att vara hemma och litar pa sina foréldrar.
Hennes drommar om framtiden &r som alla andra unga vuxnas. Hon vill flytta
ihop med nagon, bilda familj och skaffa ett arbete, helst inom media, dans och
teater eller inom varden.
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Malins sjalvkansla ar lag. Pa "Jag tycker jag ar” ligger hon klart under genom-
snittet stanine 3. | intervjun far man ocksa en kansla att Malin inte har sa bra
sjalvfortroende. Hennes svarigheter kom fram framst i "fardigheter, talanger, be-
gavning” och i delskalan "psykiskt valmaende”. Hon tyckte inte att hon hade s&
bra fardigheter i vissa avseenden, t.ex. att hon inte var sa bra i skolamnen, glom-
de latt, trodde sig inte om att fa ett bra yrke som vuxen, tyckte att andra gjorde
saker battre an hon och hade svart att finna ratta ord. | delskalan “psykiskt vél-
maende” som anses mata psyKkisk stabilitet, styrka, angest och aggressivitet fick
hon laga vérden pa fragorna. Hon upplevde att hon blev véldigt latt arg, sur, irri-
terad, ledsen, stallde ofta till brak, sov daligt pa natterna, kande sig spand och
nervds, uppgav att hon hade bekymmer, kande sig ofta sjuk och ger upp latt. |
den delen av skattningsskalan som anses mata individens “relationer till forald-
rarna och familjen” tyckte Malin att hemma var det ingen som brydde sig om
henne, fordldrarna hade inte tid, det brakades mycket, hon upplevde att foraldrar-
na var besvikna pa henne och att hon hade lust att flytta hemifran. Pa delskalan
som handlar om kamratrelationer upplevde Malin att hon inte hade nagra storre
svarigheter. Generellt hade Malin lag sjalvkéansla samt laga tankar om sin egen
begavning, madde psykiskt daligt och upplevde bristande relationer till sin fa-
milj.

Fall 3. Marcus 18 ar

Marcus utredning gjordes ocksa under gymnasietiden. Han hade gatt i en vanlig
klass innan diagnosen. Han hade blivit utredd i flera omgangar innan han fick
diagnosen lindrig utvecklingsstorning. Hans foréaldrar hade gatt med pa utredning
for att se vad svarigheterna berodde pa och hur han kunde fa mer hjélp och stod.
Hans familj och slakt hade blivit dverraskade av diagnosen i forsta skedet. Efter
diagnosen hade han fatt ga igenom sin utredning med den utredande psykologen
och av habiliteringen fick han rad och stod av bade psykolog och kurator. Han
visste ocksa att han kunde fa hjalp som vuxen. Fér Marcus var kompisar bade i
sérskolan och utanfér mycket viktiga. Marcus hade mest kompisar utanfor skolan
som han kunde prata med och fa stod av. Han hade kamrater som han ringde till,
gick pa fester och hade roligt tillsammans med. Han tyckte att det var skillnad
mellan vanliga kompisar och sérskolekompisar och trivs bast med kompisar utan-
for skolan, tycker att de ar speciella och mer palitliga. Han var medveten om att
det inte gick att lita pa alla och hade lart sig att vélja sina vanner. Nar det uppstar
problem far Marcus hjalp av foraldrarna. Foraldrar stallde upp och hamtade och
lamnade honom till olika aktiviteter nar det behtvdes. Han var vdlkommen att
ringa till dem nér som helst. Mobiltelefonen ar ett mycket viktigt hjalpmedel for
honom. Han var litet tveksam om han kunde rakna med sa mycket stod och hjalp
av sin familj i framtiden pa grund av familjens tidigare pafrestningar. Marcus
kom inte ihdg vem som aktualiserade behovet av en diagnos eller hur det kom sig
att han fick den dver huvudtaget och upplevde att det inte har skett ndgon stor
forandring. Han tyckte inte att han hade sa stora svarigheter. Han gick visserligen
i sarskolan, men han skulle helst vilja ga i en vanlig normal klass och fa helt
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normala betyg. Han hade till och med funderat pa att skriva ut sig fran sarskolan.
Han ville smalta in i den normala gruppen och ha vanliga normala kompisar och
bli betraktad av andra som en vanlig person. Han ville ocksa leva som alla andra.
En sak som han tyckte var jobbigt var att han upplevt mobbning i grundskolan
och den har fortsatt i sarskolan, dock i nagot mindre omfattning. Han blev stan-
digt retad bade i skolan och till och fran skolan av elever fran grundskolan. Han
sager att han ibland stannade inne i klassrummet under rasterna pa grund av det.
Han har inte sokt sa mycket hjélp sjalv hos habiliteringen, har mest féljt med for-
aldrarna. Han ville inte veta av sarskolan néar han gatt ut. Hans drommar om
framtiden ar att den ska vara som alla andra unga vuxnas. Han vill ocksa flytta
ihop med nagon, bilda familj och skaffa ett arbete inom media eller musik.

Marcus sjalvkansla ar lag. Pa "Jag tycker jag ar” ligger han langt under genom-
snittet stanine 3. | intervjun upplever man att Marcus inte mar sarskilt bra i vissa
avseenden. Han ville sa garna vara som alla andra ungdomar trots sin diagnos.
Han verkade ha daligt sjalvfortroende. Marcus upplevde mest bekymmer i del-
omradet “relationer till andra”. Han hade inte sa manga vanner, hade kanslan av
att kamraterna drev med honom, kande sig olik alla andra samt upplevde att 1&-
rarna inte tyckte om honom. Marcus hade ocksa vissa svarigheter i "fardigheter,
talanger, begavning” och i delskalan "psykiskt valmaende”. Han tyckte inte att
han var sa bra i skolamnen, glomde latt vad han hade lart sig och tyckte att andra
gjorde saker battre &n han. Marcus har lag sjalvkéansla och upplever bristande
relationer till kamrater och l&rare, trots just énskan om att vara som alla andra.

Fall 4. Matilda 16 ar

Utredning gjordes under hogstadietiden. Hon har gatt i en vanlig klass innan dia-
gnosen. Hon hade blivit utredd flera omgangar fore den har diagnosen. Forald-
rarna gick med pa utredning, for att se vad svarigheterna berodde pa och hur hon
kunde fa mer hjalp och stod. Hennes familj och slakt blev éverraskade av dia-
gnosen i forsta skedet. Hon har haft samtal med en skolpsykolog om diagnosen
och fatt hjalp. Hon beréattade om tiden nar hon fick sin diagnos och placerades i
sérskolan. Hon visste att hon skulle byta skola, men inte att hon skulle bérja i en
liten klass i sérskolan. FOrandringen kom som en total Gverraskning och kandes
frammande, konstig, mycket jobbig och deprimerande. Hon sdger att ibland
kommer tanken "vad har jag som alla andra inte har” eller "ar jag ensam pa hela
jorden som har lindrig utvecklingsstorning”. Hon visste inte exakt vad diagnosen
betydde, men hon visste att det handlade om nagot handikapp. Hon séger att hon
inte visste om hon kunde lita pa diagnosen och kéande sig oséker. Hon skulle vilja
fortsatta att ga i en vanlig grundskoleklass men forstod att det inte gick. For hen-
ne kandes det valdigt viktigt att fa veta om det fanns en mojlighet att ga tillbaka
till grundskolan. Habiliteringen har bistatt henne och hon har fatt rad och stod av
psykolog. Hon visste ocksa att hon kunde fa hjalp dven nar hon blivit vuxen. Hon
ké&nde sig osaker infor framtiden och trodde att hon inte kunde bilda familj, skaf-
fa jobb etc. pa grund av diagnosen. Tanken pa att vara foralder till ett handikap-
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pat barn i framtiden var skrammande for henne. Matilda pratade om ensambhet,
att bara ha klasskompisar i sarskolan och inga kompisar pa fritiden. Hon langtade
efter att f4 kompisar, men lyckades inte sjalv att skaffa nagra. Matilda pratade
ocksa om mobbning, om elever ifran hennes gamla grundskola som skrattade och
viskade. Hon forsokte att inte bry sig om dem. Hon var mest ensam hemma och
chattade. Hon hade nagra enstaka ensamaktiviteter i narmiljon. Hon hade néra
relationer till sina foraldrar och pratade mycket med dem, bl.a. om diagnosen.
Hon behévde hjalp av dem nér det géllde l&xorna. For henne var mobiltelefonen
ocksa ett mycket viktigt hjalpmedel.

Matildas sjalvkansla ar hog. Pa “Jag tycker jag ar” ligger hon éver genomsnittet
stanine 8. Enligt resultat pa "Jag tycker jag ar” har Matilda hog sjalvkansla, men
i intervjun far man inte den uppfattningen. Hon kanns inte som hon &r en person
med bra sjalvfortroende. Hon beskrev sig i negativt laddade ord. Hon var miss-
ndjd. Hon hade dock bra resultat i alla delskalorna ”Jag tycker jag ar”. Men hon
hade lagre tankar om sig sjalv pa vissa omraden. Det kom framst fram i "fysiska
egenskaper” som handlar om utseende, kroppsupplevelse och relationer till
andra. Hon brydde sig inte om hur hon sag ut, hon upplevde sig klumpig, tyckte
att hennes kamrater drev med henne och att andra inte gjorde som hon. Hon hade
svart att sitta still och koncentrera sig och upplevde att foraldrarna var besvikna
pa henne. Matilda far ett hogt resultat i ”Jag tycker jag ar”, men det stammer inte
overens med intervjun. Nar man tittar pa svaren i delskalorna forstar man att Ma-
tilda inte mar sa bra som hon ger sken av.

Analys av berattelserna

Underlaget for denna analys &r inte stort men med detta i beaktande kan man
anda gora vissa reflektioner. Utifran intervjuerna véxer nagra olika teman fram
av inre psykologiska och yttre sociala upplevelser av diagnosen. Temat psykolo-
giska upplevelser kan tdnkas hora samman med identitet. Analysen handlar om
att identifiera monster i personernas erfarenheter. Upplevelsen av diagnosen som
lattnad, resistens eller depression; respektive forhallandet till omgivningen. Ned-
an kommer data for hela intervjugruppen att analyseras. Sammanfattande analys
ar uppdelad i de tva huvudkategorierna inre psykologiska och yttre sociala upp-
levelser av diagnosen.

Inre psykologiska upplevelser av diagnosen

De inre psykologiska upplevelserna ar ett uttryck for ungdomars/unga vuxnas
subjektiva identitet, deras egen bild av sig sjélva. Informanternas inre upplevel-
ser av diagnosen, som kom fram i studien, formulerades pa tre olika satt; diagno-
sen upplevdes som lattnad, de var resistenta mot den eller den kandes deprime-
rande.

FoOr nagra av deltagarna i intervjun var diagnosen begriplig och den gav en kansla
av lattnad. Insikten hade kommit undan for undan och medfért kanslor av bela-
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tenhet. De hade borjat hitta satt att hantera diagnosen. Diagnosen hade ocksa fort
med sig fordelar i form av mer hjalp i skolarbetet och fler kompisar. De hade
aven fatt storre forstaelse for andra manniskor med andra typer av funktionshin-
der.

En del upplevde att diagnosen inte gjorde nagon skillnad. Dessa ungdomar och
unga vuxna kunde inte se att diagnosen hade forandrat deras situation namnvart.
De var resistenta. Visserligen gar de i sarskolan, men det verkar vara mer av en
administrativ tillnorighet for dem. De tycker inte att de har ként sig "konstiga”
och delar inte heller véarderingar med dem som ar lindrigt utvecklingsstorda. De
fortsatter sina liv som forut med normala kompisar, normalt liv och 6nskar att
deras framtid ocksa ska bli lika normal som alla andras.

Alla fyra intervjupersoner upplevde att diagnosen och placeringen i sérskolan
kandes frammande i borjan. En del hade en viss foraning om att deras svarigheter
eventuellt hade nagot med handikapp att géra, men de var inte sakra. En del kun-
de acceptera och forsta diagnosen och sérskoleplaceringen, men en del upplevde
den som en krénkning och ett stigma. Matilda blev deprimerad, allt verkade
mycket diffust, obegripligt och hon kénde sig utanfér. Marcus och Matilda ville
inte acceptera diagnosen och identifiera sig med gruppen lindrigt utvecklings-
storda. De hade plotsligt fatt en social tillhorighet till en funktionshindergrupp,
mot sin vilja. Visserligen visste de att de var annorlunda och hade kant sig udda,
men de var anda radda for att forknippas med den hér gruppen. De gick forvisso
alla i sarskolan, men de ville tillbaka till en vanlig normal klass. En del hade dven
upplevt mobbning. Matilda kénde sig mycket ensam och hade inga kompisar pa
fritiden. Vissa hade farhagor om framtiden. De trodde att de hade samre mojlig-
heter an andra att skaffa arbete pa grund av diagnosen. En del var radda att deras
barn skulle arva deras handikapp.

Intervjupersoner som upplevde att diagnosen kandes frammande, i likhet med
studien av Adamson (2001), hade upptéckt att de varderingar de tagit for givna
kunde ifragasattas och gick igenom en period av omprdvning innan de kom fram
till ett stallningstagande. De hade &nnu inte riktigt hittat sin identitet. Enligt Mar-
cias (ref. i Wrangsjo och Winberg Salomonsson, 2006, Adamson, 2001) ord skul-
le man kunna tanka sig att de &r i ett Gvergangsstadium, moratoriet.

Resultatet fran sjalvskattningsformularet ”Jag tycker jag ar” visar att sjalvkéanslan
varierar hos informanterna. En del har hdg sjélvkansla och en del har 13g sjélv-
kansla. Samma tendenser ser man ocksa i intervjun. En sak som ar litet forvanan-
de ar Matildas resultat i ”Jag tycker jag ar”. Hon far battre resultat an forvantat
utifran intervjun. Kan det vara sa att hon ger en mer positiv bild av sig sjalv an
den som hon har i verkligheten. Eventuellt anstranger hon sig for att vara duktig
och anpassar sig. Hon kanner kanske skam och vill inte bli sedd som dalig och
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avsloja att nagot ar fel. Annars Overensstammer det allmanna intrycket med in-
tervjun med de andra tre ungdomarna/unga vuxna.

Maja har bra sjalvfortroende. Hon verkar vara utrustad med en hdg yttre sjalv-
kansla. Hon ar aktiv, soker garna utmaningar, satsar pa skolan, ar ansvarsfull och
vill utdka kontroll och inflytande éver omstandigheter (Johnson, 2003). Hon ar
en som ar beredd att beméstra de svarigheter som kan uppsta.

Malin och Marcus har daligt sjalvfortroende. Lag sjalvkansla ligger alltid i nagon
grad bakom sociala och psykologiska problem som angest, depression, olika sor-
ters missbruk, skolsvarigheter, valdsbeteende och sjalvmordsbenagenhet (John-
son, 2003).

Diagnosens sociala innebdrder

Alla fyra informanter har fatt professionellt stod av den utredande skolpsykolo-
gen. Alla har mer eller mindre kdnnedom om vilket stod samhéllet kan erbjuda.
En del har sjalva sokt och fatt hjalp via habiliteringen, en del funderar pa att gora
det och en del vill absolut inte ha nagon hjalp. De som sokt sig till habiliteringen
upplevde att de méttes av forstaelse for sina problem. En del kunde anvénda sig
av varden, ta emot hjalp och i vissa fall till och med bearbeta sina upplevelser.
Nagra tyckte att de hade fatt mer hjalp efter att de fatt diagnos. Nar de intervjua-
de pratar om de professionellas stod pratar de mest om skolvésendet; grundsko-
lan, sérskolan, skolpsykologen samt om habiliteringen. De intervjuade trodde
ocksa att de skulle fa hjalp nar de blivit vuxna.

| fraga om stod fran kamrater finns stora skillnader mellan olika personer. Maja,
Malin och Marcus har kamrater sedan tidigare som de umgas med pa fritiden,
aven efter diagnosen, en del har fatt fler kamrater i sarskolan och vissa har inga
kamrater alls. En del vill umgas med andra i samma situation och andra inte. Alla
som har kamrater upplever att det har varit och &r ett stort personligt stod, aven
nar det handlar om deras svarigheter. En del tar sjalva initiativ till att skaffa fler
kompisar, andra vet inte hur de ska ga till vaga for att fa kamrater. Matilda, som
inte har kamrater, saknar detta medméanskliga stdd och ké&nner sig ensam och
utanfor. Hennes langtan efter for att bli kamrat med nagon ar mycket stor.

Vad betréaffar stodet fran foraldrar upplevde alla att de kunde samtala om sina
problem med dem. Alla hade pratat om diagnosen med sina foréldrar. De kénde
att fordldrarna tog deras kanslor och upplevelser pa allvar. Fordldrarna har fatt
stod av habiliteringens psykolog och kurator angaende diagnosen och fatt infor-
mation om samhallets stod. I de flesta fall har den narmsta slakten annu inte fatt
vetskap om diagnosen. En del intervjuade namnde ocksa de anhdrigas situation
och hur de hanterade situationen hemma. De som kommit litet langre upplevde
inte sa stora problem. De kanner tillndrighet till gruppen.
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Tre satt att uppleva diagnos

De fyra informanterna tycks uppleva diagnosen lindrig utvecklingsstorning pa tre
olika satt i den har undersokningen. Diagnosen upplevdes som lattnad, kandes
resistent eller deprimerande.

Maja och Malin upplevde diagnosen som lattnad, de hade lart sig att bemadstra
sorgen och darmed battre kunnat ta till sig kunskaper och erfarenheter for framti-
da situationer, accepterat att de har en lindrig utvecklingsstérning med dess kon-
sekvenser. Nar de pratar om sig sjalva har de en klar kénsla av vem de &r, och
vilka resurser och begransningar de har. De kan se positivt pa sin diagnos och se
att den for med sig fordelar. Deras sjalvfortroende har 6kat och de har blivit mer
sjalvstandiga. De vet att de kan fa mer hjalp an vad de fick forr, &ven som vuxna.
Antligen har intervjupersonerna fatt reda pa vad de har for svarigheter efter
manga olika utredningar och fatt ett namn pa sina problem. De har en hog sjalv-
kansla och har uppnatt en positiv sjalvidentitet. De vet vem de ar.

Intervjupersoner som upplevde diagnosen som lattnad var villiga att ta emot hjalp
fran ”hoger och vanster”, som de uttryckte det. De tog egna initiativ, exempelvis
att soka hjalp fran habiliteringen eller inom varden. De upplevde att de behdvde
extra hjalp och stod for att lyckas béttre i olika skolamnen och de visste att de
kunde fa rad och stod dven som vuxna. Att tillhdra sarskolans elevgrupp har in-
neburit nagot positivt for den har gruppen elever. De har fatt en béttre skolgang
och fler kamrater. Det finns likheter med Szonyis (2005) undersdkningsgrupp, att
sérskolan bidrog till elevernas sociala delaktighet, har fick de dven fler kompisar.
Sarskolan bidrog ocksa, som i den har undersokningen, till uppgiftsorienterande
delaktighet, de fick mer stod och hjalp i sarskolan &n i grundskolan. Genom att
tillhora séarskolan och fa information om olika diagnoser upplevde en del att de
har fatt vidgade perspektiv. De har idag formagan att forsta andras perspektiv och
mota andra funktionshindrade med respekt.

Marcus som var resistent mot diagnosen, visste knappt hur det kom sig att han
fick sin diagnos. Han gick visserligen i sarskolan, men placeringen dar var mer
av administrativ karaktar. Han jamforde sig och k&nde mer tillhérighet med sina
ickehandikappade kamrater &n med sina klasskamrater. Han ville garna géra det
som jamnariga kamrater gjorde pa fritiden, vara som alla andra och fortsétta sitt
liv som vanligt som det var innan diagnosen. | en artikel i Dagens Nyheter "De-
sperat jakt pa ett normalt liv”’ (Bolmstedt, 2006) séags att de flesta av oss stravar
efter att vara normala idag, men det kan bli ett problem. Normopaten” &r en som
inte vagar vara sig sjalv, drivs av radsla och som inte vagar att bryta upp fran det
invanda for att prova andra moéjligheter. Det blir viktigt att 1dgga ned mycket tid
pa att lasa av andra, studera hur de uppfor sig och klar sig och forsoka gora lika-
dant. Radet som ges i artikeln, att latta pa normopati, ar att krava av sig sjalv att
leva ett liv utifran vem man ar och de omstandigheter man lever under. Man ska
tdnka efter vad man kanner och vill. Marcus, som upplevde att diagnosen inte
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gjorde nagon skillnad for hans liv, verkade inte ta stallning till viktiga livsfragor
och var oséker och forvirrad i sin identitet (Adamson, 2001). Han verkade ha en
ratt sa oklar identitet, identitetsdiffusion, enligt Marcia (ref. i Wrangsjo och Win-
berg Salomonsson, 2006, Adamson, 2001) och rollférvirring enligt Eriksson
(Homburger Eriksson, 1963 och 1969). Personer med dessa problem mar inte
sarskilt bra, enligt Marcia. De upplever i allmanhet mer angest och &r deprimera-
de. De har lag sjalvkansla, ar mycket impulsiva beroende pa yttre omstandigheter
och har otillfredsstallande féraldrarelationer. Antonovsky (1991) skriver att indi-
vider med ett svagt sjalv och en svag identitet har en svag KASAM.

Marcus, som var resistent mot diagnosen, hade vetskap om vad samhéllet kunde
erbjuda honom, men var inte villig att ta emot hjélp. Han tyckte sig inte behtva
nagon hjalp just nu i alla fall. Han sa sig veta att det eventuellt var ekonomiskt
fordelaktigt att ans6ka om till exempel aktivitetsersattning, men hade trots det
inte ansokt annu. Marcus tog inga egna initiativ for att fa hjalp. Han ville inte bli
pamind om att han tillhérde en funktionshindergrupp och att han darigenom hade
vissa rattigheter i samhallet.

Den som upplevde diagnosen som deprimerande tyckte att den kéndes framman-
de, som ett stigma. Man kunde inte forlika sig med diagnosen, man stretade
emot, upplevde att nagot hade gatt forlorat. Matilda ville tillbaka till den vanliga
grundskolan och till den vanliga klassen. Men varje dag blev hon pamind om att
hon inte kunde atervanda till grundskolan. Hon grubblade mycket dver sin situa-
tion och vande manga negativa saker mot sig sjalv. Det verkade som hon tog det
som ett personligt misslyckande att hon maste ga i sarskolan. | skattningsskalan
”Jag tycker jag ar” var Matilda inte n6jd med sin kropp, hon tyckte att hon var
klumpig, hon brydde sig inte om sitt utseende, var inte n6jd med sina fardigheter
i skolan, hon trodde att andra inte tyckte om henne och upplevde att foraldrarna
var missnojda med henne.

Matilda, som tyckte att diagnosen kandes fraimmande, upplevde att de vardering-
ar hon hade tagit for givna kunde ifragasattas och hon gick igenom en period av
omprovningar, innan hon nadde fram till ett stallningstagande (Adamson, 2001).
Hon hade annu inte riktigt hittat sin identitet. Matilda var i ett 6vergangsstadium,
moratoriet, som Marcia (ref. i Wrangsjo och Winberg Salomonsson, 2006,
Adamson, 2001) kallar det. Hon gick igenom en period av omprévning och ny-
orientering.

Matilda var villig att ta emot hjalp for att bearbeta de reaktioner som diagnosen
vackt och att bearbeta den nya situationen. Hon sjalv och foraldrarna har fatt psy-
kologiskt stod av habiliteringens psykolog. Matilda var villig att anvanda hjalpen
som fanns for att bearbeta och fordjupa sina kunskaper om vad funktionshindret
innebar. Eventuellt kan hon i slutdnden acceptera att hon ocksa duger infor sig
sjalva och infor andra igen.
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Att fa diagnosen lindrig utvecklingsstérning ger upphov till tva olika slags upp-
levelser; inre psykologiska och yttre sociala upplevelser. De inre psykologiska
upplevelserna verkar vara uttryck for deras subjektiva identitet, deras egen bild
av sig sjalva. Ungdomar/unga vuxna upplever diagnosen som lattnad, &r resisten-
ta mot den eller att den kdnns deprimerande. De yttre sociala upplevelserna av
diagnosen verkar vara uttryck for den sociala identiteten, den som tillskrivs dem
av andra. Den sociala identiteten som kommer fram i studien &r olika satt att an-
vanda sig av varden, att man fortsatter som vanligt eller upplever diagnosen som
frammande (stigma). En del hittar nya kamrater i sarskolan och far vidgade per-
spektiv. En del tar emot viss hjalp och en del kan anvénda hjalpen for att bearbe-
ta.

Sammanfattningsvis har diagnosen lindrig utvecklingsstorning uppfattats pa tre
satt, som sedan fatt olika sociala betydelser. Detta illustreras i nedanstaende fi-
gur. Utifran materialet utkristalliserar sig tre olika sétt att uppfatta diagnosen och
hur den paverkar livssituationen.

[ Upplevelser av diagnosen ]
[ Lattnad ] [ Resistens } [ Deprimerande ]
Anvander sig av varden ] [ Fortsatter som vanligt ] [ Frammande "stigma” ]

Finner kamrater } Tar inte emot hjalp } Kan anvéanda hjélp for att bearbeta ]
Vidgade perspektiv }

Figur 4. Tre olika satt att uppfatta diagnosen och hur den paverkar livssituationen.

Uppfattningen om hur det &r att fa diagnosen varierar, en del upplever den som
lattnad, en del &r helt resistenta mot den och en del blir deprimerade av den. Att
fa en diagnos under tonaren, den period nar ungdomen &r i en dvergangsperiod
och pa vag att bli vuxen, innebér extra psykisk stress. En del klarar sorgen och
svarigheterna och léser problemen sjalva eller soker hjéalp, men en del klarar inte
sorgen och ar inte heller villiga att ta emot hjélp. For ett och samma problem
finns flera olika l6sningar beroende pa vilket stadium i livet personen befinner

sig.
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Diskussion

Pa senare ar har inskrivningar av aldre elever i sarskolan 6kat markant. Elever
som har gatt manga ar i grundskolans vanliga klasser, har skrivits in i sérskolan
pa hogstadiet eller gymnasiet. Det var den har utvecklingen som vackte intresset
for studien och en énskan att fa svar pa om sa var fallet d&ven inom Handikapp &
Habilitering. Den hér undersékningen handlar om hur det ar att fa en diagnos
som lindrigt utvecklingsstoérd i sena tonaren eller som ung vuxen. Undersokning-
en kretsar kring fragorna om hur utbrett det &r att fa en diagnos i Stockholm, hur
man kommer fram till diagnosen, diagnosens konsekvenser, vilket stod samhéllet
kan erbjuda och vilka tankar och reaktioner den forandrade situationen véacker
hos personen som fatt diagnosen?

Kartlaggningsresultaten visar att det under aret har tillkommit 104 nydiagnostise-
rade ungdomar/unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning inom Handikapp &
Habilitering i Stockholms lans landsting vid datainsamlingstillfallet maj 2005.
De flesta ungdomar/unga vuxna i kartlaggningen far sina insatser fran barn- och
ungdomsteamen, resterande fran vuxenteamen. Kvinnorna ar éverrepresenterade.
De flesta nydiagnostiserade ar i 18-20-arsaldern. Ungdomar som é&r fodda 1987
ar den storsta gruppen.

| kartlaggningen framkom att merparten av ungdomar/unga vuxna fatt insatser i
form av psykosocialt stod via psykolog och kurator. Det ar naturligt att ungdo-
mar/unga vuxna behover psykologiskt stod for hitta satt att lattare att sta ut med
diagnosen och bearbeta den. Men det kom ocksa fram, dels i intervjuerna och
dels i kartlaggningen, att ungdomar/unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning
aven 4r i behov av insatser fran arbetsterapeut, sjukgymnast och i vissa fall logo-
ped. Inom bade barn- och vuxenverksamheten arbetar man i team runt brukaren
dar flera yrkesgrupper som arbetsterapeut, kurator, logoped, psykolog, sjukgym-
nast och specialpedagog ingar. Foraldrarna har i huvudsak fatt psykosocialt stod
och samhallsinformation.

Kartlaggningen omfattar bara habiliteringsverksamheten i Stockholms lans lands-
ting. Det &r Onskvart att liknande undersokningar dven gors i andra landsting.
Tonvikten bor darfér ligga pa tendenser snarare an pa nivaer och absoluta pro-
centtal.

Nar det galler resultaten av intervjuerna framgar att diagnosen lindrig utveck-
lingsstérning upplevs pa varierande satt. | intervjun studerades ungdomarnas/
unga vuxnas inre och yttre upplevelser av att fa en diagnos under tonaren. | stu-
dien framtrader tva huvudkategorier nar det galler personernas uppfattning av
diagnosen lindrig utvecklingsstorning. Den ena huvudkategorin handlar om inre
psykologiska upplevelser av diagnosen; diagnosen upplevs som lattnad, de &r
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resistenta mot den eller den k&nns deprimerande. Den andra kategorin handlar
om yttre sociala upplevelser av diagnosen som ett uttryck for den sociala identi-
teten, den som tillskrivs ungdomar/unga vuxna av andra. Den sociala identiteten
som kommer fram i studien &r olika satt att anvanda sig av varden, att man fort-
satter som vanligt eller upplever diagnosen som frammande (stigma). En del hit-
tar nya kamrater i sarskolan och far vidgade perspektiv. En del tar emot viss hjalp
och en del kan anvénda hjalpen for att bearbeta.

Alla intervjuade upplevde att det var valdigt chockartat och svart att fa diagnosen
i borjan och flytten till sarskolan. En del hade foraningar om att deras svarigheter
eventuellt hangde ihop med nagot handikapp. Resultaten visar att diagnosen lind-
rig utvecklingsstorning bade kan leda till lattnad och 6ppna nya végar i livet eller
till depression. En del kunde bearbeta sorgen och komma vidare. En del upplevde
till och med lattnad att antligen fa veta vad de hade for svarigheter. Men ungdo-
mar kan ocksa halla diagnosen ifran sig. Nagra kande ingen tillhdrighet med den
héar handikappgruppen. For dem var det valdigt viktigt att undvika kontakt med
personer som hade samma funktionshinder. De stravade efter att framsta som
normala och forsokte hitta en icke utvecklingsstord partner. Dessutom fanns de
som upplevde att det inte var nagon skillnad pa att fa diagnos och sa att de inte
mindes sa mycket nar de fick diagnosen. De hade 6verhuvudtaget ringa kunska-
per om utvecklingsstérning. De hade ingen lust att ta emot hjalp. De ansag sig
inte behdva det.

Det finns tecken pa dalig psykisk halsa i intervjugruppen. Ungdomar/unga vuxna
pa "Jag tycker jag ar” hade lagst varden pa delskalorna ”psykisk valmaende” och
"relationer till andra”. Manga upplevde att de inte hade sa goda fardigheter i
skolamnen, glomde latt vad de hade lart sig, stallde till brak och tyckte att andra
gjorde saker béattre an dem. En del besvarades av somnproblem, ké&nde sig sjuka,
var arga, irriterade och pa daligt humor, ledsna, nervdsa och uppgav att de hade
bekymmer. Utan stark sjalvkéansla blir man latt styrd av andra och vill vara till
lags for att fa uppskattning och bli accepterad (Johnson, 2003). Nagra upplevde
att de inte hade s manga goda vanner, hade kénslan av att kamrater drev med
dem, kande sig olik alla andra samt upplevde att lararna inte tyckte om dem. Ldag
sjalvkansla ligger ofta bakom sociala och psykologiska problem som angest, de-
pression, olika sorters missbruk, skolsvarigheter, dtstorningar, valdsbeteende och
sjalvmordsbenagenhet (Johnson, 2003). En lag sjalvkansla framkallar latt inre
spanningar eftersom man kénner mer osékerhet och radsla infor relationer, jobb
etc. |1 undersokningen var det flera som hade en negativ sjalvbild, men ocksa de
som hade positiv sjalvbild. En egenskap som &r starkt forknippad med hog sjélv-
kdnsla &ar att vara emotionellt lugn och stabil. Lag sjalvkansla avspeglar dess
motpol negativ affekt. Man blir 1att nervos, radd, upprord, angslig etc.

Unga mar samre an aldre, stod det i en artikel i Svenska Dagbladet (Lagercrantz,
2005)). Statistiska centralbyrans undersokning bekraftar att 16-24-aringarna var
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den enda aldersgrupp dar “svara besvar av dngslan, oro eller angest” har okat.
Experterna varnar for ett vaxande vardbehov.

Den starkaste faktorn i den har undersokningen var foraldrarelationen pa "Jag
tycker jag ar”. Enligt Ouvinen-Birgerstam (1999) &r foréldrarelationen en viktig
faktor och tydligast hos 13 -14 aringar. Alla utom en verkade tycka att foraldrar-
na hade en stor funktion i deras liv. Intervjupersonerna har inte pa allvar borjat ta
steget bort fran foraldrarna och rikta sina kanslor mot personer utanfor familjen.
Foraldrarna har fortfarande en viktig funktion som samtalspartner.

Att fa en identitet som handikappad kan leda till lattnad och positiv utveckling
samt battre sjalvfortroende. Men det kan ocksa innebéra en chockartad insikt och
leda till en kris som tvingar en att gora forandringar i sitt liv. Man far en social
identitet som funktionshindrad. Det handlar om en komplex transformation nér
en ungdom eller ung vuxen far en diagnos som lindrig utvecklingsstorning. I det
har fallet ror det sig om att byta social tillhorighet fran en helt vanlig normal-
grupp till en handikappgrupp. | studien har en del genomgatt transformationen
och fatt handikappidentitet. En del vill inte ha och kéanner att de saknar samho-
righet bade med sérskolan och med den har funktionshindergruppen. De vill vara
och leva som alla andra, utan att bli paminda om att de tillhor en funktionshin-
dergrupp. Ar social tillhérighet till handikappgruppen en bra I6sning? (Tideman,
2006).

Liknande resultat visades i Molins (2004) undersdkning. En del elever sokte sig
aktivt bort fran gymnasiesarskolan for att istallet soka kontakt med andra elever.
Molin kom fram att dessa elever hade lag sjalvkansla och kande sig vilsna i sar-
skolan. Molin har foljt elever i sarskolan under ett ar och fann i sin undersokning
att de elever som valde bort delaktighet i sarskolan hade en brokig skolbakgrund.
De passade inte in nagonstans, de befann sig i nagot slags gransland. Sarskolan
medfor fordelar for en del och nackdelar for andra som Szonyi (2005) papekar.

Nagra intervjupersoner i den har studien har drabbats av den tudelning "vi och
dem” som finns mellan en vanlig grundskola och en sérskola. En del kdnde sig
utsatta nar de gick till och fran skolan, i skolans korridorer eller i matsalen. De
som drabbades hade sma majligheter att komma undan sina plagoandar eftersom
de var i underldge och inte jamnstarka. Att tillhéra sdrskolan &r i sig kategorise-
rande och synligt da eleverna dar bedoms ha en utvecklingsstorning.

Intervjuundersokningen handlar endast om fyra informanter. Utifran resultatet i
kartlaggningen och via intervjuerna kan man dock fundera 6ver hur man bast
presenterar diagnosen. | undersékningen kan man se att ungdomar/unga vuxna
reagerar olika och upplever diagnosen pa flera sétt. De &r inte en entydig grupp
eftersom de forst och framst &r manniskor med olika bakgrund. Den hér gruppen
behover hjalp och stod for att bearbeta krisen som uppstar nér de far diagnosen
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lindrig utvecklingsstérning i tonaren. Ungdomar och unga vuxna behéver stod
for att vaga uttrycka och satta ord pa sina kanslor av sorg, skam etc. | och med
diagnosen verkar vérlden antingen 6ppna eller stanga sig. Tonarstiden &r en tuff
tid, man ska inte visa sa mycket av sina svagheter och brister. Man ska helst vara
som alla andra. Informanterna skilde sig inte fran andra ungdomar i den fragan.
For en del har diagnosen inneburit lattnad, fort med sig forstaelse, okat deras
sjalvkansla och de har fatt mer hjalp i skolan. De har lart sig att socialt hantera
vardagen som avvikande, tillhtrande en funktionshindergrupp.

Gruppen ungdomar/unga vuxna som fatt diagnosen utvecklingsstorning i de sena
tonaren eller som ung vuxen, som studerades i undersokningen, ar en relativt ny
och okéand grupp. Undersokningen var liten och det &r svart att gora generalise-
ringar av resultatet. Men man kan se att de som fatt diagnosen lindrig utveck-
lingsstorning, har véckt olika kanslor hos informanterna. Allt pekar pa att det kan
finnas skal for bade mer forskning och hur dessa ungdomar/unga vuxna béast ska
tas om hand. | den har intervjugruppen har alla informanter fatt rad och stod av
Handikapp & Habilitering. Sedan finns de som inte har sokt nagra insatser via
Handikapp & Habilitering. Hur &r det med den gruppen, de som &r helt okanda?
Vilka ar de? Hur mar de? Var far hon/han rad och stod ifran, for att hitta ratt
bland samhallets olika organ och for att bearbeta diagnosen? Vad hénder med
alla dessa elever som inte vill tillhora sarskolan och till och med lamnar sarsko-
lan innan de ens &r myndiga. Onskan om att vara som alla andra & mycket stor.
Vart tar dessa ungdomar/unga vuxna vagen?

Resultaten i den har undersokningen visar att det handlar om en radikal transfor-
mation att fa diagnosen lindrig utvecklingsstérning under tonaren. Diagnostise-
ringen har i vissa fall lett till en positiv utveckling och ett battre sjalvfortroende.
Individen har accepterat diagnosen och darmed fatt tillgang till extra resurser i
skolan och fler nya kamrater. Tondringens status som funktionshindrad styrs
mycket av hur hon/han definieras av de andra, hur man blir bemott och behand-
lad. Diagnosen kan upplevas pa varierande satt. Darfor ar det dnskvart att man
upptacker dessa ungdomar tidigare, redan infor skolstart eller under lagstadiet, sa
att man inte forvarrar svarigheterna psykosocialt. Den har gruppen &ar en utma-
ning for Handikapp & Habilitering och for socialtjansten (LSS). Uppenbarligen
ar det har en stor grupp och detta behdver uppmérksammas. Johannisson (Haller-
stedt, G. (red), Brante, T., Elzinga, A., Johanisson, K., Kéarfve, E., Soback, S.,
2006) havdar att diagnosen fungerar som en kommentar till oss alla, ett gransvar-
de for vad som uppfattas som normalt, tdnkbart och acceptabelt. Ungdomar/unga
vuxna som far diagnosen utvecklingsstorning i sena tonaren eller som ung vuxen
ar i behov av och bor fa stod och hjalp via habiliteringen och socialtjansten
(LSS).
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andikapp

abilitering Bilaga 1

Habiliteringscenter Haninge
for barn och ungdom
Klockargatan 17, 1 tr.

137 38 VASTERHANINGE Habiliteringscenterchefer

En kartlaggning av nydiagnostiserade/nyinskrivna ungdomar och unga vuxna
med utvecklingsstorning inom Handikapp och habilitering

Jag heter Liisa Holtay och &ar psykolog i Haninge habiliteringscenter for barn och ungdomar.

Jag har fatt pengar fran Stockholms lans landsting for att gora ett projekt. Syftet med projektet ar att
kartlagga hur manga ungdomar som ar registrerade hos Handikapp och habilitering och som fatt
diagnosen lindrig utvecklingsstérning som tonaring och ung vuxen samt att studera hur dessa
ungdomar och unga vuxna uppfattar denna diagnos. Metoden kommer att vara bade kvantitativ och
kvalitativ. Data fas genom kartlaggning och intervju.

Pa senare aren har det tillkommit fler elever som bedémts som utvecklingsstérda senare i livet. De
utgor en ny grupp inom habilitering och darfor intressant att undersoka. Elever som har gatt manga ar i
grundskolans vanliga klasser skrivs in i sarskolan pa hogstadiet eller gymnasiet. Detta ar nagot som vi
upplever men vi vet inte sakert.

Genomforandet av det har projektet kommer att ske i tva faser. | forsta fasen kommer jag att inventera
antalet brukare som uppfyller kraven i hela l&net inom Handikapp och habilitering. Projektets nésta fas
kommer att vara att intervjua nagra — sex personer - av dem som ingatt i er kartlaggning.

Darfor ber jag er att hjalpa mig genom att fylla i bifogad enkat.

Efter kartlaggningen nér jag fatt en bild av den kommer jag att fordjupa mig ytterligare pa omradet.
Jag skulle vara valdigt tacksam om ni kunde hjalpa mig da att fa gora en kort intervju med nagra fa -
sex stycken - av ungdomar/unga vuxna i 15 -24 ars alder, som ingatt i er kartlaggning.

Min forhoppning &r att kunna genomfora intervjuerna under maj-juni manad. Jag ar darfor tacksam for
svar sa fort som majligt.

Vid ev. fragor ar du valkommen att kontakta Liisa pa
Tfn 08-504 102 17 eller liisa.holtay@sll.se.

Tack sa mycket for din hjalp!

Liisa Holtay.
Leg Psykolog

Jt Stockholms produktionsomrade

Postadress Besoksadress Telefon Fax
137 38 Vasterhaninge Klockargatan 17 véxel 08-504 102 00 08-500 274 94
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andikapp

abilitering Bilaga 2

Kartlaggning av: Hur manga ungdomar/unga vuxna ar registrerade hos
Handikapp & habilitering som fatt diagnosen lindrig utvecklingsstorning
som tonaring/ung vuxen.

Har du kontakt med en ungdom/ung vuxen som fatt diagnosen lindrig
utvecklingsstorning som tonéring/ung vuxen.

Ja ] Nej L]
Om ja:

Vilket 4r (1981 — 1990) ir tondringen/ung vuxen f6dd?

[ JFlicka/Kvinna |:|Pojke/ Man Foddar

[ ]Flicka/Kvinna |:|Pojke/ Man Foddar

[ |Flicka/Kvinna [ |Pojke/Man Foddar

[ ]Flicka/Kvinna |:|Pojke/ Man Foddar

[ |Flicka/Kvinna [ |Pojke/Man Foddar

[ ]Flicka/Kvinna |:|Pojke/ Man Foddar

[ |Flicka/Kvinna [ |Pojke/Man Foddar____

[ |Flicka/Kvinna [ |Pojke/Man  Fédd ar

Vilka insatser far de fran habiliteringscenter? Vilka yrkesgrupper har de kontakt med?
[ ] psykosocialt stéd [] arbetsterapeut

[ ] kris - och samtalsstod [ ] kurator

[ ] information om samhallsstéd []logoped

[ ] psykologiskt stéd — terapeutiskt arbete [ ] psykolog

[ ] stod till forildrarna [ ] sjukgymnast

[ ] specialpedagog

N

Uppgiftslimnare: Habiliteringscenter

Namn:
Tel.
Kinner du nagon som skulle vilja bli intervjuad: Ja Nej
Jt Stockholms produktionsomrade
Postadress Besoksadress Telefon Fax

137 38 Vésterhaninge Klockargatan 17 véxel 08-504 102 00 08-500 274 94



Bilaga 3

Habiliteringscenter Haninge
for barn och ungdom
Klockargatan 17, 1 tr.
137 38 VASTERHANINGE

Information om studien:
Diagnos: Lindrig utvecklingsstorning! Hur upplever tonaringar
och unga vuxna néar de far diagnosen?

Jag &r psykolog, Liisa Holtay, i Habiliteringscenter Haninge fér barn och ungdomar som goér
en studie inom Handikapp & Habilitering Stockholms lans landsting. Studien Handlar om hur
tonaringar och unga vuxna upplever diagnosen lindrig utvecklings-storning.

Jag soker nu frivilliga deltagare till min studie. Ditt deltagande i studien kommer att 6ka vara
kunskaper om tonaringar och unga vuxna inom Handikapp & Habilitering. Studien gors for
att vi ska kunna erbjuda Dig och andra ungdomar &nnu battre insatser.

Jag soker Dig som som ar fédd 1981 — 1990.

Om Du séger ja att Du vill delta i studien anméler Du ditt intresse till Ditt habiliteringscenter
genom att fylla i intresseanmalan.

Sjalva studien gar ut pa att Du deltar i en intervju och besvarar nagra fragor. Fragorna ar
mycket enkla. Allt kommer att ta en till tva timmar.

Etiska principer:

Om Du deltar i studien kommer din medverkan i studien att vara helt frivillig. Du kan nar
som helst angra dig och tacka nej till fortsatt deltagande.

Jag har som legitimerad psykolog tystnadsplikt och far inte lamna ut uppgifter om Dig till obehdriga.
Resultatet fran undersokningen beHandlas under sekretess och ingen utomstaende kommer att
veta att Du deltagit eller kunna se hur just Du svarat.

Om Du ér intresserad eller vill veta mer om studien ar Du védlkommen att kontakta mig.
Jag finns i Habiliteringscenter Haninge for barn.

Med vanliga hélsningar

Liisa Holtay
Leg. Psykolog
Tel. 50410217
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Intresseanmalan for medverkan i studien:

Diagnos: Lindrig utvecklingsstorning!

Hur upplever tonaringar och unga vuxna nar de far diagnosen?
Jag ar intresserad av att delta i studien som genomférs av Handikapp & Habilitering.

Dérfor lamnar jag mitt medgivande.

Jag ar medveten om att psykolog Liisa Holtay kommer att ta kontakt med mig. Darefter far

jag ta stallning till om jag 6nskar medverka i studien eller inte.

Namn: Fodd Ar 19

Postadress:

Telefon:

Namnunderskrift

Anmalningen skall Du lamna till ditt habiliteringscenter eller skicka/faxa till mig

Med vanliga hélsningar

Liisa Holtay
Leg. Psykolog

Adress: Klockargatan 17 1 tr
137 38 Vésterhaninge
Tfn 504 102 17
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Fragequiden:

1. Personlig bakgrund:
Namn:
Alder:
Utbildning

2. Tiden nar personen fick diagnosen:
Skulle du kunna berétta litet om tiden nér du fick den?
Hur kom det sig att du fick den?
Vem foreslog att du skulle fa den?
Nar var det forsta gangen du fick hora att du skulle fa den?
Hur kandes det att fa den?

3. Upplevelser:
Har den forandrat dig pa nagot satt?
Vad betyder det for dig att fa den?
Har det blivit en lattnad for dig?
Har det blivit lattare eller svarare for dig?
Har du fatt hjalp att prata om den?
Har du accepterat den?

4. Tiden efter diagnosen. Har den paverkat dig pa nagot satt:

5. Hjalp via Habiliteringscenter
Ar du néjd med den hjélp Du fatt?
Vad har du fatt for hjalp?
Vilken reaktion fick du i sa fall?
Staller Handikapp & Habilitering upp tillréckligt for dig?
Vad tycker du om kontakten med habilitering?
Finns det nagot mer som habiliteringen kan gora?

6. Framtidsutsikter
Hur ser du pa din framtid?

Ar det ndgot mer som du vill berétta for mig?

Tack sa mycket att jag fick prata med dig!



JUL

Stockholms lans landsting
Handikapp & Habilitering
Box 17519, 118 91 Stockholm
Tel 08-690 60 00 Fax 08-720 44 55
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